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6Johdanto
Vuonna 2003 päätökseen saadun ihmisen genomin kartoituksen jälkeen geenitut­
kijoiden huomio on kääntynyt geenitiedon hyödyntämiseen. Perimä eli geenit ovat 
kuitenkin vain osatekijä ihmisen ominaisuuksien tai sairauksien määräytymisessä. 
Geenitutkijoita  kiinnostaa  nyt  sen  selvittäminen,  miten  perimän  ja  ympäristön 
vuorovaikutus tietyissä tilanteissä toimii. Koska yksittäisen geenimuutoksen vai­
kutukset ovat pieniä, kiinnostavien tulosten saamiseksi tarvitaan suuria näyteko­
koelmia. Keräämällä riittävä määrä DNA-näytteitä sekä muita tietoja näiden näyt­
teiden lähteistä  voidaan selvittää  geenien ja  ympäristön  vaikutuksia  tautien  tai 
muiden ominaisuuksien ilmenemisessä.
Geenipankit ovat tähän tarkoitukseen perustettuja tietokantoja. Niihin koo­
taan koehenkilöiden DNA-näytteitä  ja  muita henkilöihin liittyviä tietoja,  ennen 
kaikkea tietoja elintavoista ja sairauksista. Erilaisia geenipankkeja on perustettu 
muun muassa Islantiin, Viroon ja Ruotsiin. Britanniaan pankki on ollut perusteilla 
jo useita vuosia. Myös Singaporessa ja Yhdysvalloissa toimii geenipankin määri­
telmän täyttäviä laitoksia. 
Jotta geenipankin aineistot pysyvät tutkimuksen kannalta mielekkäinä, tieto­
ja  on jatkuvasti  päivitettävä.  Ratkaisuksi  on keksitty potilastietojen siirtäminen 
sairaaloilta ja lääkäreiltä pankkiin tallennettavaksi. Tällaiset järjestelmät edellyttä­
vät myös valtion ja julkisen terveydenhuollon osallisuutta, jotta potilastiedot voi­
daan  siirtää  tietosuojapykälien  estämättä.  Myös  väestörekisteritietoja  saatetaan 
käyttää  geenipankeissa;  Islannissa  on pidetty erityisen arvokkaana geenipankin 
linkkiä kansalliseen sukututkimusrekisteriin, joka sisältää tiedot islantilaisten su­
kulaisuussuhteista satojen vuosien ajalta.
Geenipankit ovat yleisesti hyväksytyn lääketieteellisen tutkimuksen etiikan 
kannalta usealla tavalla ongelmallisia. Selvää on, että ihmisten geenitietojen, poti­
lastietojen ynnä muiden arkaluontoisten tietojen käsittely aiheuttaa pelkoja tieto­
suojasta. Kysymykset eivät kuitenkaan pääty tähän, vaan myös tietoon perustuvan 
vapaaehtoisen suostumuksen periaate, joka on ollut lääketieteen etiikan kulmakivi 
7Nürnbergin sotarikosoikeudenkäynnistä asti, on joutunut kyseenalaiseksi: geeni­
pankkiin näytteitään luovuttaneilta ei enää kysytä suostumusta tutkimuksiin osal­
listumisesta,  vaan  pankin  sisältämän  materiaalin  hyväksyttävistä  käyttötavoista 
päättää pankin ylläpitäjä. Näytteiden luovuttajien oikeus saada itseään tai pankkia 
käyttäen  tehtävää  tutkimusta  koskevia  tietoja  on  kyseenalainen.  Myös muiden 
kuin näytteiden luovuttajien intresseissä saattaa olla geenitietojen saaminen pan­
kista. Näitä haluja saattaa olla esimerkiksi näytteen luovuttajan jälkeläisillä tai su­
kulaisilla mutta myös työnantajalla ja vakuutusyhtiöllä.
Määrittelen ensin, mitä geenipankit ovat geenipankkien määritelmän ja ker­
ron joitakin geenipankkien yleisiä piirteitä sekä kuvaan lyhyesti geenipankkien to­
teutuksia eri puolilla maailmaa. Käyn läpi myös viimeaikaista suomalaista keskus­
telua siitä, pitäisikö myös Suomeen perustaa geenipankki. Toisessa luvussa esitte­
len lääketieteellisen tutkimuksen eettiset periaatteet käyttäen apunani kahta teo­
reettista mallia sekä Euroopan neuvoston biolääketiedesopimusta.
Kolmannessa luvussa tutkin geenipankkeihin liittyviä eettisiä  kysymyksiä 
eritellysti. Osoitan, että lääketieteen etiikan periaatteiden soveltaminen näihin ky­
symyksiin on vaikeaa ja että geenipankeissa käytettävät ratkaisut ovat ristiriidassa 
eettisten periaatteiden kanssa. Tämä ristiriita johtuu osittain geenitiedon erityislaa­
dusta, jota analysoin kuudesta näkökulmasta. Geenitiedon erityislaatu – tai taval­
laan tämän erityislaadun huomiotta jättäminen – on syynä siihen, että geenipankit 
ja  vakiintuneet  lääketieteen etiikan periaatteet  eivät  ole  yhteensopivia.  Samalla 
osoitan, että geenipankkeihin ja niiden avulla tehtävään tutkimukseen voidaan kat­
soa sisältyvän useita erilaisia riskejä. 
Neljännessä luvussa esittelen lyhyesti sosiologi Ulrich Beckin riskiyhteis­
kuntateoriaa ja erityisesti tämän teorian käsitteitä yksinkertainen ja refleksiivinen 
modernisaatio. Riskiyhteiskuntateoriassa tieteen ja teknologian rooli ja tämän roo­
lin muutos ovat  keskeisessä  asemassa.  Tietoisuus siitä,  että  tiede ja  teknologia 
tuottavat erilaisia riskejä, on Beckin mukaan yhteiskunnan muutoksen ytimessä. 
Tarkoitukseni on tutkia, voidaanko Beckin riskiyhteiskuntateoriaa käyttää geeni­
pankkien perustamishalujen selittämiseen. 
Olen rajannut tämän tutkielman ulkopuolelle rikosten tutkimiseen tai selvit­
tämiseen tarkoitetut DNA-rekisterit sekä muita kuin ihmisiä (eläimiä tai kasveja) 
koskevat  geenipankit.  Tutkielman ulkopuolelle  olen rajannut  myös erityiskysy­
mykset,  jotka  koskevat  alaikäisiä,  holhouksenalaisia  tai  esimerkiksi  vanhuuden 
heikkouden  tai  sairauden  vuoksi  vajaakykyisiä  DNA-näytteiden  luovuttajina. 
8Myöskään vankeja,  sotilaita tai  muita asemansa vuoksi painostukselle erityisen 
herkkiä ryhmiä koskevia erityiskysymyksiä ei käsitellä tässä tutkielmassa.
Tarkastelemisen  arvoisia  olisivat  myös  kuolleita  näytteenantajia  koskevat 
kysymykset.  Ensinnäkin  voitaisiin  kuvitella  geenipankki,  johon  tallennettaisiin 
kuolleiden ihmisten lääketieteellinen historia ja DNA-näyte. Tällaista toimintaa ei 
kuitenkaan lähteissä mainita eikä sellaista muuten ole tiedossani, joten tutkielmas­
sa ei kysymykseen puututa. Toinen mahdollinen kysymys koskee sitä, miten bio­
logisten näytteiden luovuttajan kuolema vaikuttaa näytteiden käyttötapoihin ja tie­
tojen luovutuksiin. Tämän erityiskysymyksen olen rajannut tutkielmani ulkopuo­
lelle.
Lääketieteellistä tutkimusta ja erityisesti ihmisillä tehtävää tutkimusta sääte­
levät useat lait, ja aiheesta on tehty myös erilaisia kansainvälisiä julistuksia ja oh­
jeistoja. Olen yrittänyt välttää tällaisten juridisten lähteiden käyttöä eettisessä tut­
kielmassani: mielestäni laki ei voi olla moraalin lähde, vaan on oltava päinvastoin. 
Merkittävä poikkeus tästä säännöstä on Euroopan biolääketiedesopimus ja siihen 
liittyvät lisäpöytäkirjat. Tämän juridisen asiakirjan valintaa moraalisen arvioinnin 
pohjaksi  perustelen  käymällä  ensin  läpi  sopimuksen  periaatteet,  jotka  voidaan 
nähdä yhteensopiviksi kahden lääketieteen etiikan teoreettisen mallin kanssa.
Kiitän professori Jaana Hallamaata mielenkiintoisen aiheen ehdottamisesta 
sekä avusta ja ohjauksesta työn tekemisessä. Kiitän myös vanhempiani Päivi ja 
Risto Uusitaloa tuesta ja täysihoidosta työn kriittisimmissä vaiheissa.
9I. Mitä ovat geenipankit?
Ihmisen genomin kartoitus saatiin päätökseen vuonna 2003. Alan tutkijoiden huo­
mio on sittemmin kääntynyt siihen, miten genomitietoa voidaan hyödyntää lääke­
tieteen ja farmasian aloilla. Geenitiedon toivotaan mahdollistavan niin terveyden 
kuin sairaudenkin syiden etsimisen sekä uusien lääkkeiden löytämisen. Ihmisen 
perimä, geenit, ovat kuitenkin vain osatekijä sen määräämisessä, millaisia olemme 
tai mitä sairauksia elämämme aikana sairastamme; ympäristön vaikutukset ovat 
useimmissa tapauksissa vähintäänkin yhtä merkittävät. Genomikartoituksen val­
mistuttua  yksilöiden  geenikarttoja  voidaan  laatia  järjestelmällisesti  ja  DNA:n 
vaihteluita yksilötasolla voidaan jäljittää. Geenitutkijoita kiinnostaa nyt sen selvit­
täminen, miten perimän ja ympäristön vuorovaikutus tietyissä tilanteissä toimii.1
Merkittävien  tulosten saamiseksi  tässä  selvitystyössä  tarvitaan  suunnatto­
mien näytteiden kokoelmia, koska yksittäisen geenimuutoksen vaikutukset ovat 
pieniä. Tietotekniikan ansiosta tällaisten laajojen tietokantojen käsittely on suh­
teellisen helppoa, ja tietokantoja voidaan yhdistellä erilaisia parametreja käyttäen. 
Jo vuosikymmenien ajan lääketieteessä on kerätty erilaisia näytekokoelmia. Nyt 
ajatuksena on,  että  keräämällä  riittävä määrä DNA-näytteitä  sekä muita tietoja 
henkilöistä, joista näytteet ovat peräisin, voidaan jäljittää geenien ja ympäristön 
vaikutuksia tautien tai joidenkin ihmisen ominaisuuksien ilmenemisessä. Tällaisia 
tietokantoja kutsutaan biopankeiksi tai geenipankeiksi.2
Käsitteet ja termit tällä uudella alalla vaihtelevat. Biopankeiksi ja geenipan­
keiksi kutsutaan myös sellaisia asioita, jotka eivät kuulu tämän tutkielman aihepii­
riin. Siksi on syytä tehdä ensin joitakin rajauksia ja esittää muutamia määritelmiä.
1 Hsieh 2004, 364–365. Käpyaho – Peltonen-Palotie – Perola – Piispanen 2004, 5. Vähäkangas 
– Länsimies 2004, 1552. Austin – Harding – McElroy 2003b, 451.
2 Palotie – Peltonen-Palotie 2004, 1710. 
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Biopankit ja geenipankit
Lähden liikkeelle yksinkertaisesta määritelmästä, jonka mukaan biopankki on bio­
logisten näytteiden kokoelma, johon voi  olla yhdistetty myös muita näytteiden 
lähteistä peräisin olevia tietoja. Euroopan komission asiantuntijaryhmä on määri­
tellyt biopankin seuraavasti: ”Biopankki käsittää biologisia näytteitä sekä niihin 
liittyviä tietokantoja, joihin yhdistyy tietty mahdollisuus saada näitä materiaaleja 
ja tietoja käytettäväksi tieteelliseen tutkimukseen.”3 Tämän tutkielman kannalta 
muiden kuin ihmisperäisten näytteiden kokoelmat eivät ole mielenkiintoisia, vaik­
ka esimerkiksi viljalajikkeiden siemenien kokoelmia kutsutaan biopankeiksi ja ne 
täyttävät yllämainitun määritelmän. 
Määritelmää on siis heti syytä tarkentaa. Ruotsin laki biopankeista tervey­
den- ja sairaanhoidossa määrittelee, että biopankki koostuu ”yhdeltä tai useam­
malta ihmiseltä kerätystä biologisesta materiaalista, jota säilytetään toistaiseksi tai 
määrätyn ajan ja jonka alkuperä voidaan palauttaa henkilöihin, joista materiaali on 
peräisin”.4 Norjan biopankkilaissa määritellään: ”Tutkimusbiopankki on tutkimus­
tarkoituksiin käytettävä kokoelma ihmisen biologista materiaalia ja tämän mate­
riaalin  analysoinnista  välittömästi  syntyviä  tietoja.”5 Kummassakin pohjoismai­
sessa määritelmässä käsite on rajattu ihmisperäiseen materiaaliin.
Edellä kuvatun biopankin määritelmän täyttäviä kokoelmia Suomessa olisi­
vat Kansanterveyslaitoksen ja muiden julkisten tahojen kokoelmat, jotka ovat syn­
tyneet epidemiologisten tutkimusten yhteydessä. Näitä näytteitä on kerätty arvioi­
den mukaan yli  100 000 suomalaisesta.  Biopankkeihin  voidaan tallettaa muun 
muassa verinäytteitä, tervettä kudosta tai sairasta kudosta, esimerkiksi leikkauk­
sissa poistettuja kasvaimia.6
Biopankkeja on perustettu ja ylläpidetään esimerkiksi seuraavista syistä: tar­
ve koota suuri määrä näytteitä tilastollisista syistä, tarve näytteiden vertailuun, tar­
ve tehdä useita kokeita samalla näytteellä, tarve toistaa koe tietyn ajan kuluttua, 
tarve tallettaa harvinaiset  näytteet sekä yhteen näytteeseen kohdistuvat lukuisat 
tutkimusintressit.  Biopankkitoimintaa  harjoittavat  EU-asiantuntijoiden  mukaan 
3 “[A] biobank encompasses biological samples, plus their related databases, associated with a 
certain level of access to this material and data for scientific study”. McNally – Cambon-
Thompsen et al. 2004, 55.
4 ”Biologiskt material från en eller flera människor som samlas och bevaras tills vidare eller för 
en bestämd tid och vars ursprung kan härledas till den eller de människor från vilka materialet 
härrör.”  Lag om biobanker (Ruotsi) 2002, 2 §.
5 ”Med forskningsbiobank forstås i denne lov en samling humant biologisk materiale og 
opplysninger som direkte fremkommer ved analyse av dette materialet, og som anvendes eller 
skal anvendes til forskning.”  Lov om biobanker (Norja) 2003, 2 §.
6 Kuusi – Parvinen 2003, 61–65.
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julkiset sairaalat ja laboratoriot, yksityiset klinikat, lääketieteelliset laboratoriot, 
rikostutkimuslaboratoriot, julkiset tutkimuslaitokset sekä yksityiset tai puolijulki­
set yhdistykset, hyväntekeväisyyslaitokset ja yhtiöt lääketeollisuuden, diagnostii­
kan ja bioteknologian aloilla. Useimmat biopankit ovat julkisen sektorin tai hy­
väntekeväisyystahojen ylläpitämiä ja toimivat taloudellista voittoa tavoittelemat­
ta.7
Geenipankki on yhdenlainen biopankki. Erään määritelmän mukaan geeni­
pankilla tarkoitetaan 
laajoja pankkeja, jotka sisältävät joko kudosnäytteitä, joista geneettistä materiaalia 
on erotettu tai voidaan erottaa, taikka geneettistä tietoa, joka voi olla koodattu ja tal­
lennettu erilaisissa muodoissa; ja tämän lisäksi näytteiden luovuttajien terveystietoja 
tai elämäntapatietoja.8
Geenipankki-nimitys korostaa, että pankin avulla tehdään nimenomaan geneettistä 
tutkimusta. Termien biopankki ja geenipankki (sekä toisinaan DNA-pankki tai ku­
dospankki) käyttö on kuitenkin vaihtelevaa, ja kirjallisuudessa termejä käytetään 
sekaisin tai erottelua biopankin ja geenipankin välillä ei tehdä.9 Esimerkiksi geeni­
pankin määritelmän selvästi täyttävän brittiläisen hankkeen (ks. s. 18) nimi on UK 
Biobank. Erottelu geenipankkien ja biopankkien välillä onkin siinä mielessä on­
gelmallista, että DNA-analyysin avulla mistä tahansa kudosnäytteestä voidaan sel­
vittää näytteenantajan geenit. 
Tämän tutkielman kannalta käyttökelpoisimman määritelmän geenipankista 
ovat esittäneet Austin, Harding ja McElroy. Geenipankki on
veren tai kudoksen muodossa olevien tietyn populaation näytteiden kokoelma, joka 
voidaan linkittää lääketieteellisiin tietoihin ja sukulaisuustietoihin tai elämäntapatie­
toihin, ja joka on koottu käyttäen yleisen suostumuksen prosessia. Yleisellä suostu­
muksella viitataan prosessiin, jossa yksilöt antavat geenipankin ylläpitäjälle suostu­
muksen biologisen näytteensä jatkuvaan käyttöön eikä vain jotakin tiettyä tutkimus­
ta varten.10
Tämän määritelmän mukaan geenipankkiin pyritään keräämään koko populaatio­
ta11 edustava määrä geenitietoa sisältäviä näytteitä, joita voidaan käyttää yleiseen 
7 McNally – Cambon-Thompsen et al. 2004, 55.
8 “By human genetic banking we mean large-scale banks which contain either tissue samples, 
from which genetic material might be or has been extracted or genetic information, which may 
be coded and stored in various forms; and, in addition, health and “lifestyle” information 
pertaining to the sample donors.” Williams – Schroeder 2004, 90. Korostus alkuperäinen.
9 Termejä ja niiden määritelmiä kirjallisuudessa ovat poimineet Vähäkangas – Länsimies 2004, 
1553. 
10 “[A] stored collection of genetic samples in the form of blood or tissue that can be linked to 
medical and genealogical or lifestyle information from a specific population, gathered using a 
process of generalized consent. Generalized consent refers to a process by which individuals 
give consent for their biological sample to be used continually by the organization maintaining 
the genebank, rather than designating it for a specific study.” Austin – Harding – McElroy 
2003a, 38.
11 Määräalueella elävä saman lajin yksilöiden joukko. Kielitoimiston sanakirja 1.0
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lääketieteelliseen tutkimukseen, sekä muita potilasta koskevia tietoja. Näin geeni­
pankin avulla voidaan verrata potilaan  genotyyppiä (perimää) ja  fenotyyppiä  (il­
meneviä ominaisuuksia). Määritelmä rajaa geenipankki-käsitteen ulkopuolelle yk­
sittäisen  sairauden  tutkimukseen  tarkoitetut  biologisten  näytteiden  kokoelmat, 
vaikka näissäkin saatettaisiin tutkia perimää. Samalla määritelmässä korostetaan, 
että geenipankin avulla tehdään yleistä lääketieteellistä tutkimusta eikä esimerkik­
si tutkita jotakin tiettyä sairautta. Näytteiden luovuttajat antavat suostumuksensa 
tällaiseen yleiseen tutkimuskäyttöön.12
Tämän tutkielman ulkopuolelle on kokonaan rajattu poliisin ja oikeusviran­
omaisten käyttöön tarkoitetut rikostekniset geenipankit, joiden tarkoituksena on 
edistää rikosten selvittämistä DNA-analyysin avulla.
Geenipankki tutkimusvälineenä
Millaista tutkimusta geenipankkien avulla halutaan tehdä? EU-komission asian­
tuntijaryhmän  mukaan  geenipankkeja  voidaan  käyttää  esimerkiksi  populaatio­
geneettiseen tutkimukseen, tietylle taudille altistavien geenien löytämiseen, kliini­
seen tutkimukseen ja farmakogeneettiseen tutkimukseen, jossa tutkitaan geneettis­
ten tekijöiden merkitystä lääkkeen vaikutuksissa.13
Populaatiogeneettisten geenipankkisovellusten tausta-ajatus on, että monet 
sairaudet johtuvat perimän (geenien),  elämäntapojen ja ympäristötekijöiden yh­
teisvaikutuksesta. Kun samassa tietokannassa olisi tiedot sekä henkilön perimästä 
(DNA-näyte), potilastiedoista sekä elämäntavoista, voitaisiin tietoja yhdistelemäl­
lä eri tekijöiden osuutta sairauksien ilmentymisessä. Toiveena on, että geenipankin 
avulla voitaisiin tutkia esimerkiksi perimän osuutta yli 40-vuotiaiden tupakoivien 
miesten diabeteksessa tai tietyn tyyppiselle rintasyövälle altistavien geenien ylei­
syyttä niiden 50 vuotta täyttäneiden ylipainoisten naisten joukossa, joiden nais­
puoliset sukulaiset ovat myös sairastuneet rintasyöpään. Tutkimuksessa haluttai­
siin esimerkiksi selvittää, aiheuttavatko jotkin geenit suuremman riskin sairastua 
Alzheimerin tautiin, sydäntauteihin, astmaan, masennukseen tai migreeniin. Suo­
messa tutkijoiden erityismielenkiinnon kohteena olevia perinnöllisiä tauteja ovat 
12 On huomattava, että Austin – Harding – McElroyn termi ”yleinen suostumus” (generalized 
consent) tarkoittaa määritelmässä vain tutkimuksen yleisyyttä (ts. suostumusta millaiseen 
tutkimukseen tahansa) eikä jotakin yleispätevää toimintavaltuutusta kuten esimerkiksi 
tilannetta, jossa parlamentti lainsäädännöllä antaa ”suostumuksen” kansalaisten puolesta (näin 
Islannissa, ns. presumed consent, ks. s. 13.) tai jossa geenipankki on yhteiskunnassa julkisen 
keskustelun jälkeen yleisesti hyväksytty (tästä käytetään toisinaan ilmaisua community 
consent, ks. Austin – Harding – McElroy 2003b, 455).
13 McNally – Cambon-Thompsen et al. 2004, 55.
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muun muassa hyperkolesteroli, hemofilia, lihassurkastumatauti, kystinen fibroosi 
ja Downin syndrooma.14
Suomalaiset  bioteknologian ammattilaiset  kertovat  tutkijoiden odotuksista 
geenipankkien suhteen erinomaisen selväsanaisesti:
Tietyllä geenikombinaatiolla saamme toki siniset silmät tai kiharan tukan, mutta pel­
kästään geenien perusteella emme pysty kertomaan odottaako meitä tulevaisuudessa 
sydäntauti, diabetes tai Alzheimerin tauti, tuleeko meistä ylipainoisia ja kuinka pit­
kään elämme. Suurin osa ihmiselämän tapaushistoriasta on monimutkaista geenien, 
ympäristötekijöiden ja elämäntapojen yhteispeliä, ja tämän pelin sääntöjen selvittä­
miseksi tarvitaan paitsi geenitietoa, myös mahdollisimman tarkat tiedot yksilön elä­
mään vaikuttaneista ympäristötekijöistä ja elämäntavoista, sekä lopuksi tieto myös 
pelin lopputuloksesta: meidän kunkin toteutuneet ominaisuudet (fenotyyppi) ja sai­
raudet. Vasta kun kaikki nämä tiedot löytyvät tietokannasta, voimme etsiä kaikkien 
tekijöiden joukosta niitä kombinaatioita jotka säännöllisesti aiheuttavat tietyn omi­
naisuuden tai sairauden. Koska vaikuttavia tekijöitä voi olla useita ja yksittäiset kor­
relaatiot siksi heikkoja, niiden varmistamiseksi on käytettävä valtavia satojen tuhan­
sien yksilöiden materiaaleja.15
Farmakogenetiikassa16 selvitetään perimän roolia erilaisten lääkkeiden vaikutuk­
sessa. Tämän tiedon avulla voitaisiin luoda räätälöityjä lääkkeitä, jotka tehoavat 
paremmin tiettyjä geenejä kantaviin potilaisiin. Käänteisesti ajateltuna geenien ja 
lääkkeiden yhteistoiminnan säännöt tuntemalla vältettäisiin tilanne, jossa potilaal­
le määrätään lääkettä, joka ei tehoa tai joka aiheuttaa vaarallisia sivuvaikutuksia.17
Aarne Palotie ja Leena Peltonen-Palotie näkevät biopankkeihin perustuvassa 
tutkimuksessa kolme erityispiirrettä verrattuna perinteiseen lääketieteelliseen tut­
kimukseen: Ensinnäkin todella suurten aineistojen hallinnointi ja hyödyntäminen 
eivät ole yksittäisten tutkijoiden tehtävänä, vaan hankkeessa on mukana kansalli­
nen terveydenhuolto. Toiseksi ennalta ei ole määrätty, mihin tutkimukseen biopan­
kin sisältämiä näytteitä saatetaan tulevaisuudessa käyttää. Kolmas uusi piirre on, 
että uuden tiedon tuottaminen yksittäisen geenimuutoksen aiheuttamista vaikutuk­
sista vaatii suurta otosta, sillä muutokset ovat yksilötasolla pieniä.18
Geenipankkihankkeita maailmalla
Islannissa hyväksyttiin vuonna 1998 laki terveyssektorin tietokannasta. Tietokanta 
koostuu sairaaloilta ja lääkäreiltä kerättävistä potilastiedoista, joihin voidaan yh­
distää Islannin kattava sukututkimustietojen rekisteri sukulaisuussuhteiden selvit­
tämiseksi. Tiedot on salattu yksisuuntaisesti siten, että koodattua tietoa ei voi jäl­
14 Williams – Schroeder 2004, 90–91. Hsieh 2004, 363–364. Kuusi 1991, 69–75. 
15 Käpyaho – Peltonen-Palotie – Perola – Piispanen 2004, 7–8.
16 Toisinaan käytetään myös termiä farmakogenomiikka, mikäli mielenkiinnon kohteena on koko 
ihmisen genomi (geenitietojen kokonaisuus) pikemmin kuin muutamat geenit.
17 Williams – Schroeder 2004, 90.
18 Palotie & Peltonen-Palotie 2004, 1710–1712 .
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kikäteen  yhdistää  henkilötietoihin.  Hallitus  myönsi  yksinoikeuden  tietokannan 
käyttöön deCODE Genetics -nimiselle yritykselle, joka on kerännyt tietokantaan 
liitettävään biopankkiin 70 000 näytettä. Kansalaisten terveystietojen sisällyttämi­
nen tietokantaan tehdään edellä mainitun lain perusteella, ellei henkilö erikseen 
kiellä tietojen luovutusta. Tietokantaan jo siirrettyjä tietoja ei voi vaatia poistetta­
vaksi. Kudosnäytteen antaminen suoraan biopankkiin on vapaaehtoista, mutta lää­
kärin hoidon tai tutkimuksen yhteydessä keräämä näyte voidaan lain nojalla tallet­
taa, ellei henkilö sitä erikseen kiellä.19
Britanniassa terveysministeriön alainen Lääketieteellisen tutkimuksen neu­
vosto (Medical Research Council) ja lääketieteellistä tutkimusta rahoittava Well­
come-säätiö ovat  perustaneet  UK Biobank -nimisen voittoa tavoittelemattoman 
yrityksen, jonka on määrä ryhtyä keräämään vapaaehtoisilta luovuttajilta geneet­
tistä tietoa sisältäviä kudosnäytteitä, potilastietoja suoraan sairaaloilta ja lääkäreil­
tä ja elämäntapatietoja. Viimeksi mainittuihin kuuluvat esimerkiksi tieto sosiaali­
sesta ja taloudellisesta asemasta, ruokavaliosta ja suvun lääketieteellisestä histo­
riasta. Vapaaehtoiset perehdytetään geenipankin toimintaperiaatteisiin ja suostu­
mus osallistumiseen otetaan vastaan vasta muutamien viikkojen harkinta-ajan jäl­
keen. Koehenkilöillä on oikeus vetäytyä projektista milloin tahansa. Tavoitteena 
on rekrytoida puoli miljoonaa vapaaehtoista.20
Virossa säädettiin vuonna 2000 laki ihmisgeenien tutkimuksesta, jonka no­
jalla geneettistä materiaalia sisältäviä näytteitä, potilastietoja sekä sukulaisuustie­
toja kerätään kansalliseen geenipankkiin. Geenipankin päähoitaja on Viron valtion 
perustama säätiö,  mutta  tietojen käsittelyoikeuksia  voidaan myöntää  muillekin. 
Luovutetut  henkilötiedot  koodataan  tavalla,  joka  voidaan  jälkikäteen  purkaa. 
Näytteenantajien on allekirjoitettava perehtyneen suostumuksen varmistava loma­
ke. Tutkimuksesta on mahdollista vetäytyä kunnes tiedot on koodattu henkilötieto­
jen salaamiseksi.21 Tietoja geenipankista luovutetaan ainoastaan vähintään viiden 
henkilön ryhmistä kerrallaan, minkä tarkoitus on suojata yksittäisen näytteenanta­
jan yksityisyys. Viron projektin alkuperäisenä ajatuksena oli kerätä tiedot kahdes­
ta kolmasosasta maan väestöstä eli noin miljoona näytettä, mutta tavoitteesta on 
jouduttu tinkimään merkittävästi talousvaikeuksien johdosta.22
19 Hsieh 2004, 370–374, 378–379. Austin – Harding – McElroy 2003a, 39–40. World Health 
Organisation 2002, 114–116. Gibbons et al. 2005, 110.
20 Hsieh 2004, 369–396. Austin – Harding – McElroy 2003a, 39–40. 
21 Vetäytymismahdollisuutta Viron projektissa on kritisoitu muodolliseksi, sillä lain säädösten 
mukaan koodaamisen, jonka jälkeen vetäytymismahdollisuutta ei ole, on tapahduttava 
mahdollisimman nopeasti. (Hsieh 2004, 382.)
22 Hsieh 2004, 370–396. Austin – Harding – McElroy 2003a, 40–41.World Health Organisation 
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Ruotsin Västerbottenissa 70 000 alun perin sydäntautien tutkimukseen kerä­
tyn  näytteen  kokoelma  Uumajan  yliopistosairaalassa  päätettiin  ottaa  yleistutki­
muskäyttöön. Geenipankkiin oli jo ennalta koottu elintapatiedot, terveystiedot ja 
verinäytteet väestön säännöllisten terveystarkastusten yhteydessä, jolloin oli myös 
hankittu suostumus näiden tutkimuskäyttöön. Alun perin näytteiden keräämisen 
tarkoitus oli ollut sydäntautien ehkäisy maakunnassa. Uumajan yliopisto ja Väs­
terbottenin  maakunta  päättivät  laajentaa  biopankin  käyttötarkoitusta  geenitutki­
mukseen. Geenitiedon keräämistä ja edelleen myymistä varten perustettiin erilli­
nen  puolijulkinen  yhtiö  UmanGenomics.  Jokaiseen  biologisen  näytteen  uuteen 
käyttötapaan haetaan uusi lupa näytteen luovuttajalta. Eettinen komitea määritte­
lee, onko tutkimussuunnitelmassa kysymys uudenlaisesta tutkimuksesta vai kat­
taako jo aiemmin saatu suostumus kyseisen tyyppisen tutkimuksen. Henkilötiedot 
ja geenitiedot yhdistävä avain pysyy yliopiston hallussa eikä kaupallisilla toimi­
joilla ole siihen pääsyä. UmanGenomics on sittemmin ajautunut tekijänoikeuskiis­
toihin Uumajan yliopiston kanssa.23
Singaporessa kerätään näytteitä geenipankkiin Singapore Tissue Networkin 
nimellä. Tallennettavat kudosnäytteet ovat pääasiassa diagnostisten ja hoidollisten 
toimenpiteiden ylijäämiä. Kudosnäytteiden ja terveystietojen luovutus on vapaa­
ehtoista.  Poikkeuksena tästä Singaporen bioeettinen komissio on päättänyt,  että 
hoidon yhteydessä kerättävien näytteiden tapauksessa potilailta ei tarvita erillistä 
suostumusta näytteen tutkimuskäyttöön. Jos tutkimus on näytteen tallentamisen 
ainoa tarkoitus, tarvitaan näytteenantajalta tietoon perustuva suostumus, joka voi­
daan  antaa  joko  yleiseen  tutkimuskäyttöön  tai  määrätynlaiseen  tutkimukseen. 
Näytteenantaja  voi  vetäytyä  tutkimuksesta  pyytämällä  kudosnäytteensä  hävittä­
mistä. Tiedot on anonymisoitu koodaamalla näyte, eikä yksittäisen näytteenanta­
jan tietoja luovuteta muutoin kuin osana laajempaa ryhmää yksityisyyden suojaa­
miseksi. Näytteenantajilla ei ole mahdollisuutta saada itseään koskevia tietoja gee­
nipankista. Geenipankkia voivat käyttää singaporelaiset tutkijat ja maksua vastaan 
muutkin.24
Austin, Harding ja McElroy ovat v. 2003 tunnistaneet määritelmänsä25 mu­
kaisina geenipankkeina Kanadan Quebecissa käynnistetyn CARTaGENE-projek­
tin,  Tongan kuningaskunnassa  ehdotetun mutta  torjutuksi  tulleen  Autogen Ltd. 
2002, 116. Parfitt 2004, 1476–1477.
23 Austin – Harding – McElroy 2003a, 41–42. Abbott 1999. Nilsson – Rose 1999. Rose 2003. 
Hoeyer et al. 2005, 97.
24 Hsieh 2004, 370–396. Austin – Harding – McElroy 2003a, 42.
25 Ks. s. 11.
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-nimisen  yrityksen  geenipankin  sekä  Latviassa ehdotetun  genomitietokannan.26 
Suuria geenipankkeja on myös Yhdysvalloissa: yli 100 000 näytteen pankkeja pi­
tävät hallussaan Ardais Corporation (Massachusetts), Genomics Collaborative inc. 
(Massachusetts),  Mayo Clinic (Minnesota)  ja  National  Children’s Study of the 
National Institutes of Health (Maryland).27
Suomalainen geenipankki?
Eduskunnan  tulevaisuusvaliokunnan  v.  2003  teettämässä  selvityksessä  Ihmisen 
perimän ja kantasolujen tutkimuksen haasteet päätöksenteolle28, jonka laativat do­
sentti Osmo Kuusi ja professori Martti Parvinen, esitettiin ajatus suomalaisen gee­
nipankin perustamisesta olemassa olevien kudosnäytteiden kokoelmien perustalle. 
Geenipankkia  asettuivat  uutisoinnin  mukaan  kannattamaan  myös  keskustelijat 
Tieteen päivillä.29
”Suomalaisen biopankin” perustamista ehdottelivat varovaisesti lääkäreiden 
ammattilehti Duodecimin pääkirjoituksessa myös professori Aarno Palotie ja aka­
temiaprofessori Leena Peltonen-Palotie.30 Osmo Kuusi kehitteli tulevaisuusvalio­
kunnan selvityksen ajatusta julkaisussa Geenitieto kuuluu kaikille, jossa hän esit­
tää  Tilastokeskuksen  kaltaisen  Genomitietokeskuksen  perustamista.  Keskuksen 
haltuun siirrettäisiin ne olemassa olevat  kudosnäytekokoelmat,  jotka soveltuvat 
geneettiseen tutkimukseen.31
Dosentti Olli Haapala pohti Helsingin Sanomien vieraskynässä 13.12.2004, 
voisiko  Genomitietokeskuksen palveluiden myötä  syntyä  ”Geeni-Suomi”,  jossa 
”geenitieto olisi kansallinen missio, niin kansanvalistuksen pääsisältö ja arkisen 
elämän ohjaaja  kuin talouselämän moottori” tai  ”Geeniteollisuus-Suomi”,  jossa 
geenitiedosta rakennettaisiin talouden uusi moottori ja kansallinen kilpailukykyte­
kijä.32 Haapalan kirjoituksen johdosta kirjoittava tutkija Mianna Meskus kysyi leh­
dessä muutamaa päivää myöhemmin: ”Miten ihmistä koskevan geenitiedon eks­
pertit siis määrittävät sen, kenen tulisi hallita tätä tietoa ja kenen tehdä ratkaisut ja 
valinnat geenitiedon pohjalta? Kenen hyväksi geenitietoutta tulisi tuottaa ja käyt­
tää? Minkälaisiin päämääriin geenitiedon levittämisellä pitäisi pyrkiä?”33
26 Austin – Harding – McElroy 2003a, 41–42.
27 MacWilliams 2003.
28 Kuusi – Parvinen 2003.
29 Helsingin Sanomat 10.1.2003.
30 Palotie – Peltonen-Palotie 2004.
31 Kuusi 2004.
32 Haapala 2004.
33 Meskus 2004.
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Aasian hyökyaaltokatastrofin jälkeen Ruotsissa säädettiin erityislailla, että 
ruotsalaisuhrien  tunnistamiseksi  voidaan  poikkeuksellisesti  käyttää  Huddingen 
yliopiston sisältämiä kudosrekistereitä.34 Tämä inspiroi Helsingin Sanomia pääkir­
joituksessa  10.1.2005  kehottamaan  pohtimaan  kansallista  DNA-rekisteriä,  jota 
voitaisiin käyttää esimerkiksi vastaavissa tarkoituksissa.35
Kansanterveyslaitoksen pääjohtaja Pekka Puska vakuutteli mielipidekirjoi­
tuksessa 15.1.2005, että kyseisen kaltainen rekisteri olisi helppo rakentaa ja että 
siitä voisi ”epäilemättä olla merkittävää hyötyä paitsi edellä mainituissa tunnistus­
tarpeissa myös muissa lainsäädännöllä tarkoin määritellyissä kansanterveydellisis­
sä  tehtävissä”.36 Emeritusprofessori  Petter  Portin  kommentoi  Puskan  ehdotusta 
20.1.2005 selventämällä, että on eri asia perustaa vain tunnistustarkoituksiin käy­
tettävä datapankki kuin kaikki yksilön geenitiedot sisältävä geenipankki. Portinin 
mukaan Suomen ratifioima Unescon julistus ihmisten geenitietojen kokoamisesta, 
säilyttämisestä ja käytöstä edellyttää, että DNA-rekistereitä saa käyttää vain näyt­
teenantajan sallimiin tarkoituksiin. Tällöin geenitietojen erottaminen muihin tar­
koituksiin kerätyistä näytteistä olisi julistuksen vastaista.37
Eräs erityishuomion arvoinen ehdotus suomalaisen geenipankin perustami­
seksi on, että jo valmiiksi esimerkiksi eri tautien tutkimukseen kerätyt aineistot 
voitaisiin ottaa yleiseen tutkimuskäyttöön. Kun Suomessa on myös valmiina ole­
massa rekistereissä pitkäaikainen väestökirjanpito, elämäntapa- ja elinympäristö­
tietoa sekä muita kansalaisten terveyteen liittyviä tietoja, olisi ikään kuin jo val­
miina olemassa materiaali, josta voitaisiin muodostaa geenipankki. Geenipankkiin 
voitaisiin liittää yli 70 erilaista suomalaista rekisteriä. On arveltu, että näin suoma­
laisen  geenipankin  perustamisessa  päästäisiin  hyppäämään  kymmenisen  vuotta 
ajassa eteenpäin, kun materiaalia ei tarvitsisi ryhtyä vaivalloisesti keräämään.38
34 Helsingin Sanomat 4.1.2005
35 Helsingin Sanomat 10.1.2005
36 Puska 2005.
37 Portin 2005.
38 Palotie – Peltonen-Palotie 2004, 1712. Käpyaho – Peltonen-Palotie – Perola – Piispanen 2004, 
8. Kuusi 2004, 42–45.
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II. Lääketieteellisen tutkimuksen etiikka
Geenipankkien avulla tehtävä tutkimus on lääketieteellistä tutkimusta, jossa tutki­
muksessa käytettävä materiaali, kuten kudosnäytteet, on peräisin ihmisistä. Käsit­
teellisesti kysymys on lääketieteellisestä tutkimuksesta, tarkemmin sanottuna lää­
ketieteellisestä tutkimuksesta ihmisillä.39 
Jotta päästään käsiksi  geenipankkeihin liittyviin eettisiin kysymyksiin,  on 
ensin selvitettävä lääketieteen etiikan yleiset periaatteet ja sitten tarkasteltava lää­
ketieteellistä  tutkimusta,  erityisesti  lääketieteellistä  tutkimusta  ihmisillä,  näiden 
yleisperiaatteiden alakategoriana: kysymys on siitä, miten lääketieteen etiikan pe­
riaatteita sovelletaan tutkimuksessa. Tulen jatkossa osoittamaan, että näiden peri­
aatteiden soveltaminen geenipankkien avulla tehtävään tutkimukseen on monin ta­
voin ongelmallista. 
Esittelen ensin kaksi teoriaa lääketieteen etiikan periaatteista.
Kaksi teoriaa lääketieteen etiikan periaatteista
Yleisesti hyväksyttynä ja laajalti tunnettuna teoriana lääketieteen40 etiikan periaat­
teista voidaan pitää Tom L. Beauchampin ja James F. Childressin esittämää neljän 
periaatteen mallia. Heidän mukaansa lääketieteen etiikan neljä moraalista periaa­
tetta ovat 1) itsemääräämisoikeuden kunnioittaminen (respect for autonomy), 2) 
vahingon välttäminen (nonmaleficence), 3) hyvän tekeminen (beneficence) sekä 4) 
oikeudenmukaisuus (justice). Nämä periaatteet ovat Beauchampin ja Childressin 
mukaan ensikätisiä (prima facie), mikä tarkoittaa, että ne on otettava huomioon 
39 Lääketieteellistä tutkimusta voidaan tehdä myös ilman koehenkilöitä esimerkiksi eläinkokeiden 
avulla.
40 Englannin kielessä termiä biomedicine käytetään tarkoittamaan länsimaista tieteelliseen 
tietoon, erityisesti biologiaan ja biokemiaan perustuvaa lääketiedettä erotuksena esimerkiksi 
traditionaalisista lääkintätavoista tai luontaishoidoista (ks. esim. hakusanaa biomedicine, 
Merriam-Webster’s Medical Dictionary). Suomen kielen sanaan lääketiede tämä tieteeseen 
perustuva merkitys jo sisältyy, joten termin kääntäminen muotoon ”biolääketiede” olisi 
mielestäni tarpeetonta toistoa ja hämmennystä. Tästä huolimatta lääketieteellistä tutkimusta 
säätelevä Euroopan neuvoston sopimusta kutsutaan kirjallisuudessa nimellä 
biolääketiedesopimus. Tässä tutkielmassa käytetään termiä lääketiede, jonka synonyyminä 
biolääketiede voi esiintyä.
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pikemminkin  toiminnan  lähtökohtina  kuin  varsinaisina  toimintaohjeina:  prima 
facie -periaatetta on noudatettava, ellei jokin muu yhtä tärkeä tai vahvempi periaa­
te vaadi toisin. Oikeaa toimintamallia valittaessa kilpailevat periaatteet on saatet­
tava keskenään harmoniaan.41 
Itsemääräämisoikeus tarkoittaa henkilön oikeutta omiin mielipiteisiin sekä 
omien arvojen ja uskomusten perusteella tehtäviin omiin valintoihin. Itsemäärää­
misoikeutta on kunnioitettava, koska ihmisiä on kohdeltava päämäärinä eikä väli­
neinä (vrt. Immanuel Kant) ja koska toisten kehittymistä oman mielensä mukaan 
ei saa tarpeettomasti loukata (vrt. John Stuart Mill). Itsemääräämisoikeuden kun­
nioittaminen tarkoittaa myös sitä, että toisten mahdollisuuksia ja kykyä tehdä au­
tonomisia päätöksiä on tuettava ja tätä päätöksentekoa haittaavia pelkoja tai muita 
tekijöitä on lievitettävä. Itsemääräämisoikeuden kunnioittamisen periaate tarkoit­
taa siis sekä päätöksentekomahdollisuuden tunnustamista että tämän mahdollisuu­
den luomista. Periaate voidaan esittää kieltona: toisten itsenäisiä toimia ei pidä 
alistaa muiden rajoituksille. Periaate voidaan esittää myös velvoitteena: lääketie­
teessä ammattihenkilöiden on annettava hoidossa oleville potilaille tai tutkimuk­
sessa mukana oleville koehenkilöille riittävästi paikkansa pitävää tietoa, varmis­
tettava tämän tiedon ymmärtäminen sekä huolehdittava mahdollisuudesta riittä­
vään itsenäiseen valintaan annetun tiedon pohjalta.42
Vahingon välttämisen periaate tarkoittaa, että kaikkia henkilöitä on suojelta­
va vahingolta (harm) eikä heitä saa omalla toiminnalla vahingoittaa. Periaatteesta 
lähtevät toimintaohjeet ovat luonteeltaan kieltoja. On kuitenkin mahdollista, että 
periaatteen  prima facie -luonteen mukaisesti vahingon välttämisen periaate väis­
tyy, sillä jonkinasteinen vahingoittaminen on toisinaan tarpeen hyvän tekemiseksi: 
rokotusneula vahingoittaa, mutta rokote suojelee vakavilta sairauksilta; verinäyt­
teen ottaminen saattaa vahingoittaa, mutta näytteen avulla tehtävä tutkimus auttaa 
parantamaan sairauksia myöhemmin. Lääketieteellisessä toiminnassa tulee riittä­
vällä ja asiallisella tavalla huolehtia siitä, ettei henkilölle aiheuteta enemmän va­
hinkoa kuin on tarpeen toimenpiteen onnistumiseksi. Tällöin periaate edellyttää, 
että vahingot ja hyödyt ovat tasapainossa: toisinaan massiivinen interventio, esi­
merkiksi raajan amputointi, on tarpeen potilaan hengen pelastamiseksi. Myös lää­
ketieteellisen hoidon laiminlyönti rikkoo vahingon välttämisen periaatetta.43
41 Beauchamp – Childress 2001,12–15.
42 Beauchamp – Childress 2001, 63–65.
43 Beauchamp – Childress 2001, 113–119.
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Hyvän tekemisen periaate asettaa lääketieteen parissa toimiville positiivisen 
velvoitteen tehdä hyvää samanaikaisesti sekä hoidossa olevaa potilasta tai tutki­
muksessa osallisena olevaa koehenkilöä että yhteiskuntaa kohtaan. Ensiksi mainit­
tu  hyvän tekemisen  velvoite  on luonteeltaan  spesifinen,  jälkimmäinen yleinen. 
Beauchampin ja Childressin mukaan spesifinen velvoite on ensisijainen: on oikeu­
tettua ajatella ensin läheisen, sukulaisen, ystävän tai sopimuskumppanin tai muu­
ten saapuvilla olevan ihmisen etua ja vasta sitten kaikkien muiden ihmisten ja yh­
teiskunnan etua. Tästä on johdettavissa ajatus, että lääketieteelliseen tutkimukseen 
osallistuvan koehenkilön etu on tärkeämpi kuin tutkimuksen etu.44 Hyvän tekemi­
sen periaatteen johdosta toimijalla on myös velvollisuus auttaa vaarassa olevia tai 
hätää kärsiviä, ellei tämä aiheuta itselle kohtuutonta vahinkoa, kulua tai taakkaa. 
Tilannetta, jossa hyvän tekemisen periaate ja autonomian kunnioittamisen periaate 
joutuvat ristiriitaan jälkimmäisen tappioksi, kirjoittajat kutsuvat paternalistiseksi. 
Myös paternalismi voi olla oikeutettua silloin, kun yksipuolisella toimella voidaan 
todennäköisesti estää merkittävä vahinko, toimesta koituva riski on kohtuullinen 
ja yksilön itsemääräämistä loukataan mahdollisimman vähän.45
Oikeudenmukaisuuden ajatellaan toteutuvan silloin, kun samaan aikaan to­
teutuvat tasa-arvoisuus (fairness), ansioiden mukaisuuden periaate (desert) ja ih­
misten oikeudet  otetaan huomioon (entitlement).  Oikeudenmukaisuus  tarkoittaa 
tasapuolista,  reilua  ja  asianmukaista  kohtelua.  Distributiivinen  oikeudenmukai­
suus puolestaan tarkoittaa oikeuksien, velvollisuuksien ja voimavarojen jakamista 
yhteiskunnassa  edellä  kuvatulla  tavalla.  Oikeudenmukaisuuden  periaatetta  voi­
daan lähestyä egalitaarisesta, kommunitaarisesta, libertaarisesta tai utilitaarisesta 
näkökulmasta. Beauchampin ja Childressin mukaan jokainen näkökulma on kui­
tenkin rajallinen, mutta näkemysten välille on synnytettävä poliittisen ja yhteis­
kunnallisen keskustelun avulla sopiva tasapaino, jossa moraalinen vähimmäisvaa­
timus on kaikille saatavilla oleva perusterveydenhuolto. Beauchampin ja Childres­
sin mielestä tärkeintä näyttää oikeudenmukaisuuden kannalta olevan oikeudenmu­
kaisuuden arvon sinänsä tunnustaminen; tämän päämäärän saavuttamiseksi valit­
tavat keinot ovat toissijaisia.46
44 Tämä ajatus liittyy Beauchampilla ja Childressillä myös itsemääräämisoikeuden 
kunnioittamiseen: ihmisiä tulee kohdella päämäärinä, ei välineinä. (Beauchamp – Childress 
2001, 64.)
45 Beauchamp – Childress 2001, 165–187.
46 Beauchamp – Childress 2001, 225–247, 272.
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Juhani Pietarinen sekä yksin47 että yhdessä Veikko Launiksen48 kanssa esit­
tää Beauchampia ja Childressiä seuraillen kuusi periaatetta, jotka ovat hänen mu­
kaansa keskeisiä lääketieteen etiikassa: 1) elämän kunnioittaminen, 2) ihmisarvon 
kunnioittaminen, 3) hoitaminen, 4) itsemäärääminen, 5) oikeudenmukaisuus ja 6) 
hyödyn maksimointi. Elämän kunnioittaminen tarkoittaa, että ”on pyrittävä edistä­
mään biologisen elämän säilymistä ja vältettävä sellaista, mikä sitä heikentää”.49 
Ihmisarvon kunnioittamisen periaate tarkoittaa elämän ylläpidon oikeutta, oikeutta 
vapauteen kivuista ja kärsimyksistä, avun saamisen oikeutta ja jokaisen persoonan 
kunnioittamista yhtäläisesti. Hoitamisen periaate koostuu hyvän tahtomisesta, hy­
vän tekemisestä sekä vahingoittamisen kiellosta. Itsemääräämisoikeuden sisällön 
Pietarinen määrittelee samaan tapaan kuin Beauchamp ja Childress. Viimeksi mai­
nituilla epäselväksi jääneen oikeudenmukaisuuden periaatteen Pietarinen määritte­
lee seuraavasti:
Oikeudenmukaisuuden periaate. Yhteiskunnan jokaiselle jäsenelle tulee taata (i) yh­
täläinen oikeus terveydenhuollon peruspalveluihin,  (ii)  yhtäläinen oikeus vapaasti 
harkita terveydentilaansa koskevia toimenpiteitä ja toimia harkintansa mukaisesti, ja 
(iii) mahdollisuus päästä tasapuolisella tavalla osallistumaan normaaleihin toimintoi­
hin. Lisäksi (iv) voimavarat on jaettava niin, ettei edellä mainittuja vaatimuksia lou­
kata ja että erityisesti huonoimmassa asemassa olevien tilanne turvataan.50
Hyödyn maksimointi tarkoittaa velvollisuutta toimia siten, että odotettavissa oleva 
hyötyjen ja haittojen suhde on niin edullinen kuin mahdollista.51
Tuija Takala on kritisoinut Beauchampin ja Childressin teoriaa siitä, että kä­
sitteet  jättävät  liikaa tilaa  tulkinnalle:  hyvän tekemistä  ja  oikeudenmukaisuutta 
kannattavat kaikki, mutta yksimielisyyttä siitä, mitä hyvällä tai oikealla tarkoite­
taan, ei ole. Takalan mukaan neljän periaatteen mallilla voidaan oikeuttaa lähes 
mikä tahansa hoitotoimenpide, kun periaatteille vain annetaan oman mielen mu­
kaiset painoarvot ja käsitteet määritellään sopivasti. Takalan mukaan eri ihmiset 
päätyvät ”täsmälleen samoja periaatteita noudattaen erilaisiin käytännön ratkaisui­
hin”52. Itse arvelen, että Beauchampin ja Childressin tavoite onkin luoda erilaisiin 
kulttuureihin, yhteiskuntiin ja arvoyhteisöihin sopiva teoreettinen viitekehys, jo­
hon omat arvostelmat ja sisällöt voidaan sijoittaa mielekkäästi. Näin lääketieteen 
ammattilainen, jolla on muutakin mielessä pidettävää kuin etiikan teoriat, voi tur­
vautuen Beauchampin ja Childressin malliin jäsentää omat käsityksensä ja tehdä 
47 Pietarinen 1995.
48 Pietarinen – Launis 2005.
49 Pietarinen 1995, 34.
50 Pietarinen 1995, 49.
51 Pietarinen 1995, 33–54. Pietarinen – Launis 2005, 23–27.
52 Takala 2002, 1158.
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perusteltuja moraalisia valintoja. Vaikka Takalan kritiikki kohdistuu juuri tähän, 
mielestäni  kirjoittajilla  ei  olekaan  tarkoituksena  esittää  tyhjentäviä  vastauksia 
kaikkiin mahdollisiin biolääketieteen kysymyksiin, vaan pikemminkin antaa luki­
jalle käyttöön vaaka ja joukko punnuksia, joiden avulla omat eettiset arvionsa voi 
tehdä.53
Beauchampin ja Childressin teoriaa on kritisoitu amerikkalaiselle tyypilli­
sestä liiasta autonomian ja yksilön riippumattomuuden painottamisesta.54 Euroop­
palaista aatemaailmaa ovat halunneet heijastella tanskalaiset Jacob Dahl Rendtorff 
ja Peter Kemp, jotka ovat myös esittäneet neljä biolääketieteellisen etiikan periaa­
tetta. Rendtorffin ja Kempin periaatteet ovat 1) autonomia (autonomy), 2) ihmisar­
vo (dignity), 3) integriteetti (integrity) ja 4) haavoittuvaisuus (vulnerability).55
Rendtorff ja Kemp korostavat autonomiassa muita merkityksiä itsehallinnon 
asemesta. Autonomia tarkoittaa heidän mukaansa kykyä luoda ideoita ja päämää­
riä, kykyä moraalisiin näkemyksiin, itsesäätelyyn ja yksityiselämään, päätöksente­
kokykyä ja toimintakykyä, kykyä poliittiseen osallistumiseen ja vastuullisuuteen 
sekä kykyä antaa tietoon perustuva suostumus lääketieteellisiin toimiin. Tällainen 
käsitys autonomiasta tunnustaa itsesäätelevien yksilöiden luoman moniarvoisuu­
den: jokaisella on oikeus tehdä omia arvostelmia hyvästä ja pahasta. Autonomia 
on Rendtorffin ja Kempin mukaan ideaali, jonka tavoittaminen on aina vaikeaa 
johtuen ihmisten rajallisesta toimintakyvystä, rajallisesta ymmärryksestä ja rajalli­
sesta järkeilykyvystä. Siksi autonomia ei sovi myöskään lääketieteen etiikan ai­
noaksi  normiksi:  juuri  tällä alalla kohdataan ihmisiä,  joiden autonomiset kyvyt 
ovat heikentyneet.56
Ihmisarvolla Rendtorff ja Kemp tarkoittavat ihmisen itseisarvoa ja ihmiselä­
män loukkaamattomuutta. Ihmisarvon tunnustaminen vaatii  ihmisen toiminnalta 
moraalisuutta. Ketään ei saa pitää arvottomana, mutta kenestäkään ei saa käydä 
kauppaa. Ihmisarvoiset ihmiset luovat oman kohtalonsa maailmassa, ja voivat ko­
kea sellaisia ihmisarvoon liittyviä tunteita kuten itsetunto, ylpeys, häpeä tai alem­
muus. Ihmisarvon käsitteen vuoksi kaikki ihmiset ovat pohjimmiltaan tasa-arvoi­
sia.57
Martti Lindqvistin mukaan ihmisarvon käsitteestä seuraa, ”että ihmispersoo­
nan elämää on suojeltava, että hänen kehitys- ja kasvumahdollisuuksiaan on vaa­
53 Takala 2002. Myös Lötjönen 2004, 22–23.
54 Lötjönen 2004, 23.
55 Rendtorff (2002) esittää yhteenvedon Rendtorffin & Kempin johtopäätöksistä.
56 Rendtorff 2002, 236–237.
57 Rendtorff 2002, 237.
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littava ja ettei häntä saa alistaa pelkän välineen asemaan. Ihmisarvo on näin ollen 
ehdoton, jakamaton ja kaikille ihmisille yhtäläinen.”58
Integriteetin periaatteella viitataan ajatukseen ihmiselämän kokonaisuudesta, 
jota ei pidä hävittää. Integriteetti tarkoittaa myös luonteen hyveitä, joihin kuuluvat 
turmeltumattomuus, suoraselkäisyys ja rehellisyys, sekä oikeudellista ja lääketie­
teellistä järjestelmää, joka toimii moraalisesti yhtenäisellä tavalla. Bioetiikassa in­
tegriteetti  on Rendtorffin ja  Kempin mukaan tärkein arvo,  joka ensimmäisessä 
mielessä tarkoittaa jokaisen ihmisen henkilökohtaisen ytimen loukkaamattomuut­
ta, ja jälkimmäisessä mielessä lääkäri–potilassuhteen keskeisintä tekijää.59
Martti Lindqvistin tulkinnassa integriteettiä voidaan tarkastella sekä fyysise­
nä että henkisenä ominaisuutena. Integriteetin fyysinen aspekti tarkoittaa, että lää­
ketieteessä on oltava tietoinen, missä kulkevat ihmiseen kajoamisen rajat. Henki­
nen aspekti tarkoittaa, että myös henkilön tietoisuus ja siihen vaikuttavat koke­
mukset, arvot, vakaumukset, pelot, toivot ja ihmissuhteet muodostavat myös louk­
kaamattoman kokonaisuuden.60
Rendtorffin ja  Kempin neljäs  arvo on haavoittuvaisuus.  Haavoittuvaisuus 
tarkoittaa  henkisen  ja  ruumiillisen elämän haurautta  ja  rajallisuutta.  Tekijöiden 
mukaan väärinymmärretty haavoittuvaisuus on ihmisyyden ytimessä, sillä moniar­
voisessa yhteiskunnassa toisilleen vieraita moraalisia ihmisiä yhdistää toisen haa­
voittuvaisuuden suojeleminen. Haavoittuvaisuutta tulee kunnioittaa, ja toisen ih­
misen haavoittuvaisuuden ymmärtäminen on tekijöiden mukaan aikamme etiikan 
perusta.61
Liekö syynä se, että Beauchamp ja Childress ovat kehitelleet omaa arvomal­
liaan jo liki kolmen vuosikymmenen ajan62 kun taas Rendtorffilla ja Kempillä on 
ollut vasta muutamia vuosia aikaa ajatusten hiomiseen, mutta ensimmäisten esittä­
mä systeemi on mielestäni selkeä ja selvästi esitetty, kun taas jälkimmäisten aja­
tukset ovat esoteerisia ja vaikeasti  ymmärrettäviä.  Molempia teorioita eettisistä 
periaatteista voidaan pitää kuitenkin perusteltuina ja hyväksyttävinä; ne ovat ta­
vallaan eri näkökulmia samaan aiheeseen. Molemmat teoriat voidaan nähdä taus­
talla Euroopan neuvoston biolääketiedesopimuksessa.
58 Lindqvist 1982, 24–25.
59 Rendtorff 2002, 237.
60 Lindqvist 1982, 25.
61 Rendtorff 2002, 237.
62 Beauchamp – Childressin teoksen ”Principles of Biomedical Ethics” 1. painos ilmestyi 1979.
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Euroopan biolääketiedesopimuksen periaatteet
Euroopan neuvoston vuonna 1997 allekirjoitettu biolääketiedesopimus63 on ”eräs 
keskeisimpiä lääkintäoikeudellisia oikeuslähteitä”64,  josta voidaan jäljittää kym­
menen lääketieteellisen tutkimuksen etiikan periaatetta ja näistä periaatteista teh­
täviä johtopäätöksiä, jotka ovat myös oikeudellisesti sitovia.65 Esittelen ensin bio­
lääketiedesopimuksen periaatteet, joita tarkastelen edellä esitettyjen yleisten lää­
ketieteen etiikan periaatteiden valossa.
Salla Lötjönen (2004) on eritellyt  Euroopan neuvoston biolääketiedesopi­
muksesta kymmenen periaatetta. Nämä ovat:
1. ihmisarvon kunnioittaminen,
2. yhdenvertaisuus,
3. henkilökohtainen koskemattomuus,
4. yksilön edun ensisijaisuus tieteen tai yhteiskunnan etuun nähden,
5. itsemääräämisoikeus,
6. suojeluperiaate,
7. vapaaehtoisuus,
8. yksityiselämän suoja,
9. tieteellisen tutkimuksen vapaus sekä
10. elämän suojelun periaate.66
Ihmisarvon  kunnioittaminen,  yhdenvertaisuus  ja  henkilökohtainen  koskematto­
muus ovat Lötjösen mukaan koko sopimuksen tavoitteita, ja yleisenä säännöksenä 
mainitaan myös yksilön ensisijaisuus tieteen tai yhteiskunnan etuun nähden. Yh­
denvertaisuuden periaatteesta mainitaan erityisesti, että syrjintä geneettisen peri­
män perusteella on kiellettyä ja että ennustavien geenitestien tekeminen, ihmisen 
perimään puuttuminen ja lapsen sukupuolen valinta ovat sallittuja vain tietyissä 
tapauksissa. Sopimuksessa itsemääräämisoikeuteen liittyvät suojeluperiaate ja va­
paaehtoisuuden periaate siten, että pääsääntönä on yksilön oikeus määrätä itse it­
seään  koskevista  toimenpiteistä,  mutta  mitä  vähäisempi  on  yksilön  kyky tehdä 
näin, sitä painavamman arvon saa lääketieteellisen toimijan velvollisuus suojella 
yksilöä haitoilta. Toisin sanoen, hyvin itsenäinen yksilö tarvitsee vain vähän suo­
jelua.  Vapaaehtoisuuden periaate toistaa itsemääräämisoikeutta,  mutta sopimuk­
sessa korostetaan tätä kautta vapaaehtoisuuden väistyvää roolia: toisinaan toimen­
piteitä joudutaan tekemään vastoin potilaan senhetkistä tahtoa (paternalismi). Yk­
sityiselämän suojasta sopimuksessa mainitaan erityisesti terveystietojen suoja. Li­
säksi sopimuksessa mainitaan tieteellisen tutkimuksen vapauden periaate, mutta 
tämä periaate on toissijainen yksilön suojeluun nähden. Lötjönen näkee lisäksi so­
63 Euroopan neuvosto 1997a. Suomi on allekirjoittanut biolääketiedesopimuksen vuonna 1997, 
muttei toistaiseksi ratifioinut sitä.
64 Lötjönen 2004, 24.
65 Lötjönen 2004, 24.
66 Lötjönen 2004, 24–29.
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pimuksessa suorasanaisesti mainittujen periaatteiden taustalla elämän suojelun pe­
riaatteen.67
Jos yllä olevaa luetteloa verrataan Rendtorffin ja Kempin periaatteisiin,  ih­
misarvon käsitteeseen palautuvat ihmisarvon kunnioittaminen ja yhdenvertaisuus, 
sillä ihmisarvo on kaikille yhtäläinen, sekä yksilön edun ensisijaisuus tieteen tai 
yhteiskunnan etuun nähden, koska ihmisarvon vuoksi kukaan ei ole kaupattavissa. 
Henkilökohtainen koskemattomuus ja yksityiselämän suoja (yksityisyyden syvin 
olemus) palautuvat  integriteetin eli  loukkaamattoman ihmiselämän kokonaisuu­
den käsitteeseen. Haavoittuvuuden periaatteeseen palautuvat suojeluperiaate sekä 
elämän suojelun periaate. Autonomiaan palautuvat itsemääräämisoikeus ja vapaa­
ehtoisuus, sillä autonominen yksilö päättää itse omasta toiminnastaan, sekä yksi­
tyiselämän suoja siinä mielessä, että autonomia tarkoittaa myös oikeutta omien ih­
missuhteiden säätelyyn. 
Verrattaessa biolääketiedesopimuksen periaatteita Beauchampin ja Childres­
sin  neljään  periaatteeseen,  ihmisarvon kunnioittamisen  periaatteeksi  soveltuvaa 
yläkäsitettä on vaikea löytää. Lähin ajatus löytynee Beauchampilla ja Childressillä 
itsemääräämisoikeuden kunnioittamisessa, jonka taustalla kirjoittajat mainitsevat 
kantilaisen kategorisen imperatiivin: ihmisiä on kohdeltava päämäärinä sinänsä ei­
kä välineinä.68 Yhdenvertaisuus mainitaan vain pohjimmiltaan epäselväksi jäävän 
oikeudenmukaisuuden  yhtenä  lajina.  Muut  biolääketiedesopimuksen  periaatteet 
löytävät kuitenkin helposti  yläkäsitteensä Beauchampin ja Childressin mallista: 
Henkilökohtainen  koskemattomuus,  yksilön  ensisijaisuus,  itsemääräämisoikeus, 
vapaaehtoisuus ja  yksityiselämän suoja  palautuvat  itsemääräämisoikeuden kun­
nioittamisen periaatteeseen.69 Suojeluperiaate ja elämän suojelun periaate palautu­
vat toisaalta vahingon välttämisen, toisaalta hyvän tekemisen velvoitteeseen: va­
hingon välttämisen periaate kieltää aiheuttamasta enempää vahinkoa kuin on tar­
peen; hyvän tekemisen periaate edellyttää toisten oikeuksien ja hyvinvoinnin suo­
jelua  yhtä  lailla  kuin  näitä  vahingoittavien  tekijöiden,  esimerkiksi  sairauksien, 
poistamista.
Tieteellisen vapauden periaate ei ensisilmäyksellä ole suoraan jäljitettävissä 
sen  enempää  Beauchampin  ja  Childressin  eettisten  periaatteiden  teoriaan  kuin 
67 Lötjönen 2004, 24–29. Lötjösen mukaan ”elämän suojelun periaate on miltei 
itsestäänselvyytenä useimpien biolääketiedesopimuksen artiklojen taustalla. – – Se kuuluu 
olennaisena osana lääkintäoikeudellisiin periaatteisiin, vaikka sen etusijajärjestyksestä 
esimerkiksi itsemääräämisoikeuden kanssa voidaan olla erimielisiä.” (Lötjönen 2004, 27.)
68 Ks. alaviite 44.
69 Perustelut yksityisyyden suojan osalta ks. s. 31.
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Rendtorffin ja Kempin teoriaan. Periaate ei kuitenkaan ole sopimuksessa esitetys­
sä muodossa toissijaisena periaatteena ristiriidassa kummankaan mallin kanssa, 
sillä molempien kirjoittajaparien mielenkiinnon kohde on pikemminkin se, miten 
tutkimuksen vapautta käytetään oikein. Voidaan ajatella, että tieteellisen tutkimuk­
sen vapaus on taustaoletuksena kummassakin ajattelutavassa, ja kirjoittajat kuvaa­
vatkin, miten tieteellistä vapautta käytetään oikein. Selvää on, että tieteellisen tut­
kimuksen vapaus on alisteinen sekä Beauchampin & Childressin että Rendtorffin 
& Kempin periaatteille.
Tämän analyysin  perusteella  Euroopan  neuvoston  biolääketiedesopimusta 
voidaan pitää moraalisilta periaatteiltaan yhteensopivana lääketieteen etiikan kah­
den teoreettisen mallin kanssa. Siksi lääketieteellisen ihmistutkimuksen hyväksyt­
tävät normit voidaan perustellusti jäljittää biolääketiedesopimuksen suuntaviivoja 
seuraten.70 Lääketieteen etiikkaa käsittelevien lähteiden valossa näyttääkin pitävän 
paikkansa, että ”oikeuden ja etiikan välinen suhde nimenomaan terveydenhuollon 
alueella on hyvin läheinen”71.
Lääketieteellinen tutkimus ihmisillä
Lääketieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on tieteellisen tiedon kartuttaminen. 
Tässä tutkimussuhde eroaa hoitosuhteesta, jonka tarkoituksena on avun löytämi­
nen potilaan henkilökohtaiseen sairauteen tai vammaan, alttiuteen tai kipuun. Tut­
kimuksen avulla voi kylläkin tulla esiin seikkoja, jotka hyödyttävät tutkimukseen 
osallistuvan henkilön terveydentilaa, mutta toimenpiteiden suoranainen tarkoitus 
on eri.72
Lötjönen määrittelee hoito- ja tutkimussuhteen eron seuraavasti:
Hoitosuhteessa lääkäri ja potilas pyrkivät yhteisymmärryksessä löytämään parhaan 
avun potilaan henkilökohtaiseen sairauteen tai vammaan, alttiuteen tai kipuun. Lää­
ketieteellisessä tutkimuksessa sen sijaan ei etsitä välittömästi yksittäiselle potilaalle 
parasta hoitovaihtoehtoa, vaan tutkimuksen tarkoituksena on lisätä tietoa sairauksien 
syistä, oireista, diagnostiikasta, hoidosta, ehkäisystä tai tautien olemuksesta yleensä 
(tutkimuslain 1 §). – – Tutkimuksen avulla voi tulla esiin seikkoja, jotka koituvat jo­
ko tutkimuksen aikana tai myöhemmin myös yksittäisen, tutkimukseen osallistuvan 
henkilön oman terveyden hyväksi, mutta tärkeää hoito- ja tutkimussuhteen erottami­
70 Muitakin mahdollisuuksia esityksen marssijärjestykseksi toki olisi. Lääketieteellisen 
tutkimuksen normit voitaisiin dedusoida edellä kuvatuista eettisistä periaatteista (mahdollisesti 
jotakin alan yleisteosta seuraten), tai pohjana voitaisiin käyttää esimerkiksi lakeja tai muita 
juridisia lähteitä taikka kansainvälisiä sopimuksia tai julistuksia. Tammisto & Autio esittävät 
lääketieteellisen tutkimuksen etiikan seuraten Maailman lääkäriliiton Helsingin julistusta. Olen 
valinnut biolääketiedesopimuksen paitsi siksi, että sen periaatteet ovat yhteensopivia kahden 
hyväksyttävän teorian kanssa, myös siksi, että sopimus on jo luonteensa puolesta laajasti 
hyväksytty ja lisäksi oikeudellisesti sitova.
71 Gylling – Lötjönen 2005, 34.
72 Lötjönen 2004, 113–114. 
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seksi  toisistaan on toimenpiteen tarkoitus. – – Hoitosuhteessa  toimenpiteen tarkoi­
tuksena on kyseisen potilaan terveydentilan edistäminen, tutkimussuhteessa toimen­
piteen tarkoituksena on osittain tai kokonaan tieteellisen tiedon kartuttaminen.73
Tämän toimenpiteiden tarkoituksen eron vuoksi lääketieteellisen tutkimuksen eet­
tiset periaatteet ovat erityistapaus lääketieteen yleisestä etiikasta. Lääketieteessä ja 
myös sen etiikassa päähuomio kiinnittyy nimittäin potilaiden hoitamiseen, joka on 
tyypillisintä lääketieteellistä toimintaa. Sairauden hoitamisessa on mukana poti­
laan henkilökohtainen ja läheinen intressi, joka sallii erilaisia asioita kuin tutki­
mustarkoitus. Esimerkiksi raajan amputointi puhtaassa tutkimusmielessä olisi kai­
kissa tilanteissa epäeettistä, mutta sairauden tai loukkaantumisen hoidon yhteydes­
sä hyväksyttävissä – tietenkin olettaen, että edellisessä kappaleessa mainitut eetti­
set periaatteet täyttyvät. Tutkimuksessa taas on aina jossain määrin kyse yksilöön 
liittymättömien päämäärien, erityisesti  tieteellisen tiedon määrän, edistämisestä, 
jolloin henkilöä kohdellaan ainakin osittain välineenä eikä puhtaasti päämääränä. 
Tässä mielessä hoidon ja tutkimuksen etiikan välillä on ero, jota voidaan kutsua 
jopa ristiriidaksi.74 ”Tutkimus ihmisillä on yhteiskunnallisesti tärkeää mutta mo­
raalisesti  vaarallista,  koska  se  altistaa  henkilöt  riskeille  tieteen  edistyksen 
vuoksi”75, kirjoittavat Beauchamp ja Childress. Voidaan tietysti argumentoida, että 
tieteellisen tiedon lisääntyminen on koko ihmiskunnan ja myös tutkimuksen koe­
henkilön etu, mutta tästä huolimatta koehenkilöillä on tutkimuksessa aina myös 
välineellinen rooli. 
Tämän tutkielman kannalta mielenkiinnon kohteena on lääketieteellisen tut­
kimuksen etiikka silloin, kun kokeissa käytetään ihmisiä. Tällä tarkoitan sekä tut­
kimusta,  jossa ihmisistä (koehenkilöistä) otetaan biologisia näytteitä,  että tutki­
musta, jossa tutkimus perustuu pelkästään olemassa olevien ihmisten lääketieteel­
lisiin tietoihin, esimerkiksi potilashistoriaan ja elintavoista koottuihin tietoihin (re­
kisteritutkimus).  Muun muassa  koe-eläimiä käyttävä tutkimus on rajattu  tämän 
tutkielman ulkopuolelle.  Ennen kuin etenen tarkastelemaan lääketieteellisen ih­
mistutkimuksen eettisiä näkökohtia, on vielä tehtävä yksi erottelu.
73 Lötjönen 2004, 113–114. Lääketieteellinen tutkimus on myös eri asia kuin potilaalle sairauden 
määrittämiseksi tehtävät diagnostiset toimenpiteet, vaikka näitäkin usein kutsutaan 
tutkimuksiksi. Myöskään kokeellisen tai innovatiivisen hoitomenetelmän käyttö ei kuulu 
lääketieteellisen tutkimuksen kategoriaan. (Lötjönen 2004, 114. Beauchamp – Childress 2001, 
320.)
74 Tammisto – Autio 1982, 214. Esimerkiksi lääketutkimuksessa plasebon käyttö 
sattumanvaraisesti valitussa verrokkiryhmässä tarkoittaa, että osa koehenkilöistä ei saa parasta 
mahdollista hoitoa. Tähän liittyvistä ongelmista ks. esim. Lötjönen 2004, 118–121; Beauchamp 
– Childress 2001, 84–86 ja 320–323.
75 Beauchamp – Childress 2001, 320.
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Lääketieteellinen tutkimus voidaan käsitteellisesti jakaa hoidolliseen76 ja ei-
hoidolliseen77 tutkimukseen. Ensimmäisessä tapauksessa osallistuvat ovat potilai­
ta,  joille  tehtävät  toimenpiteet  liittyvät  heidän parantamiseensa;  jälkimmäisessä 
tutkittavat voivat olla terveitä henkilöitä tai potilaita, joiden hoitoon tutkimus ei 
liity. Tässä erottelussa moraalisesti tärkeä näkökohta on, että hoidollisessa tutki­
muksessa  tutkimukseen  osallistuvat  potilaat  eivät  saa  joutua  huonompaan  ase­
maan kuin muut potilaat. On myös huomattava, että tutkimuksen hoidollisuus  ei 
muuta tutkimusta  hoidoksi: tutkimuksen on täytettävä samat moraaliset kriteerit 
myös silloin, kun potilaalle on odotettavissa hyötyä – tai jopa erityisesti silloin, 
sillä  esimerkiksi  vaikeasti  sairas  potilas  saattaa  parantuakseen olla  taipuvainen 
suostumaan melkein mihin tahansa lääkärin ehdotukseen.78
Tutkittavan ensisijaisuus ja vapaaehtoinen tietoon 
perustuva suostumus
Lääketieteen tutkijan ja lääkärin roolin ero voidaan summata siten, että lääkärin 
tehtävä on auttaa saapuvilla olevia nykyisiä potilaita, lääketieteen tutkijan tehtävä 
on auttaa tuntemattomia tulevaisuuden potilaita.79 Sekä tutkimuksessa että hoidos­
sa lääkärin80 rooli on kuitenkin yleisesti hyväksyttyjen moraaliperiaatteiden mu­
kaan ennen kaikkea muiden auttajan rooli. Lötjösen mukaan tärkein lääketieteelli­
sissä tutkimuksissa noudatettava periaate on tutkittavan ensisijaisuuden periaate, 
jonka mukaan yhteiskunnan ja tieteen etua tärkeämpi on tutkittavan henkilön etu 
ja hyvinvointi.81 Periaate ilmaistaan biolääketiedesopimuksessa, sen lisäpöytäkir­
jassa ja Maailman lääkäriliiton Helsingin julistuksessa painavaan sävyyn.82
Toinen olennainen lääketieteellisen tutkimuksen etiikan periaate on osallis­
tumisen  vapaaehtoisuuden  periaate.  Vapaaehtoista  osallistumista  edellyttävät 
useat lait,  asetukset,  kansainväliset sopimukset ja julistukset.  Vapaaehtoisuuden 
osoitukseksi ei riitä, että saadaan koehenkilöltä yksinkertainen myöntävä vastaus, 
vaan lisäksi olosuhteet on luotava sellaisiksi, että suostumus on todella vapaaeh­
toinen. Tähän kuuluvat painostuksen puuttuminen, riittävät tiedot päätöksen poh­
jaksi  sekä  riittävä  aika  harkita  asiaa.  Vapaaehtoisuuden  periaatteeseen  kuuluu 
myös oikeus milloin tahansa kieltäytyä tai peruuttaa suostumus ilman mitään kiel­
76 Hoidollista tutkimusta kutsutaan toisinaan myös terapeuttiseksi tai kliiniseksi tutkimukseksi.
77 Ei-hoidollista tutkimusta kutsutaan toisinaan myös ei-terapeuttiseksi tai ei-kliiniseksi 
tutkimukseksi.
78 Lötjönen 2004, 115. Tammisto – Autio 1982, 218–220. Beauchamp – Childress 2001, 320.
79 Beauchamp – Childress 2001, 320. 
80 Myös tutkimuksessa vastuuhenkilön tulee olla lääkäri, edellyttävät julistukset sekä Suomen 
tutkimuslaki (488/1999).
81 Lötjönen 2004, 121. 
82 Euroopan neuvosto 1997a, 2. Euroopan neuvosto 2005, 3. Suomen Lääkäriliitto 2001, 5.
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teisiä seurauksia. Vapaaehtoisuuden takaamiseksi tutkimukseen osallistumisesta ei 
saa maksaa palkkioita kulukorvauksia lukuun ottamatta. Tarvittaessa olisi myös 
painostavan  tilanteen  ehkäisemiseksi  käytettävä  kolmatta  henkilöä  välimiehenä 
esimerkiksi  silloin,  kun potilas–lääkäri  -suhde,  oppilas–opettaja  -suhde  tai  esi­
mies–alainen -suhde saattavat hämmentää todellisen vapaaehtoisuuden.83
Tällaiseen todelliseen vapaaehtoisuuteen saatetaan Beauchampin ja Child­
ressin analyysin mukaan vaikuttaa kolmella tavalla, jotka ovat painostus, suostut­
telu ja manipulointi. Painostuksessa on kyse yksilöön kohdistetusta uskottavasta 
uhkauksesta, joka syrjäyttää yksilön oman tahdon. Suostuttelu on yksilön järkeen 
vetoavaa kohtuullista argumentointia. Tämä on hyväksyttävä toimintatapa. Mani­
pulointi taas on henkilön toiminta-aikomusten muuttamista epärehellisin keinoin, 
esimerkiksi tietoa pidättämällä tai valehtelemalla. Luetteloon olisi mielestäni lisät­
tävä  vetoomukset  tunteisiin,  esimerkiksi  velvollisuudentuntoon  tai  auttamisha­
luun.84
Osallistumisen vapaaehtoisuuden periaatteesta seuraa vaatimus koehenkilön 
tietoon perustuvasta suostumuksesta (informed consent). Tämän periaatteen, jonka 
”varassa nykyinen lääkintäetiikka seisoo tai kaatuu”85, on katsottu nousseen lääke­
tieteellisen tutkimuksen etiikan keskeisimpään rooliin vuoden 1947 Nürnbergin 
sotarikosoikeudenkäynnissä tuomittujen keskitysleirien ihmiskokeiden myötä.86 
Beauchampin ja Childressin mukaan tietoon perustuva suostumus voidaan 
tulkita kahdella tavalla. Ensimmäinen tulkintatapa tarkoittaa lääketieteellisen toi­
men itsenäistä  valtuuttamista.  Tällöin  henkilö  antaa  tietoon perustuvan suostu­
muksen ”silloin ja vain silloin kun potilas tai koehenkilö ymmärtäen olennaisen ja 
ilman muiden merkittävää kontrollia tarkoituksellisesti valtuuttaa ammattihenki­
lön tekemään jotakin”87. 
Beauchamp ja Childress erottavat tietoon perustuvassa suostumuksessa seit­
semän elementtiä: Ehtoja ovat kyky ymmärtää asia ja kompetenssi tehdä päätös 
(competence) sekä itsenäinen päätöksentekokyky (voluntariness). Tietoelementte­
jä ovat olennaisten tietojen saanti (disclosure), ammattilaisen toimintasuositus (re­
commendation)  ja  näiden  ymmärtäminen  (understanding).  Suostumus  koostuu 
83 Lötjönen 2004, 124–127.
84 Beauchamp – Childress 2001, 94–95.
85 Tammisto – Autio 1982, 215.
86 Lötjönen 2004, 124. Tammisto – Autio 1982, 205. Beauchamp – Childress 2001, 77. Suomen 
Lääkäriliitto 2005, 165.
87 ”– – if and only if a patient or a subject, with substantial understanding and in absence of 
substantial control by others, intentionally authorizes a professional to do something.” 
Beauchamp – Childress 2001, 78.
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päätöksestä  toimia  (decision)  sekä  valtuutuksesta  toimia  päätöksen  mukaisesti 
(authorization).88
”Olennaiset tiedot” pitäisi ymmärtää kyseisen henkilön yksilöllisen ja tilan­
nekohtaisen tarpeen mukaisesti. Päätöksen tekijän eli koehenkilön erityiset tiedon 
tarpeet  tulisi  ennakoida  niin  pitkälle  kuin  on  kohtuullisesti  mahdollista.  Beau­
champin ja Childressin mukaan yleisten lääketieteellisten käytäntöjen noudattami­
nen tai keskivertohenkilön tarpeille mukautettu tietojen antaminen ei moraalisessa 
mielessä vedä vertoja yksilölliselle ja tilannekohtaiselle tiedon antamiselle, vaik­
kakin käytännöllisistä syistä jompaankumpaan kahdesta ensimmäisestä menetel­
mästä joudutaan usein turvautumaan.89
Tietojen ja toimintasuosituksen ymmärtäminen on epäilemättä vaikeimmin 
tarkistettavissa oleva elementti  seitsemästä mainitusta.  Tästä huolimatta tervey­
denhuoltohenkilöstön tulisi  yrittää varmistaa ainakin se,  että henkilö ymmärtää 
sellaiset asiat kuten käsillä olevaan toimenpiteeseen liittyvät odotukset, riskit ja 
vaihtoehdot. Vaikka ilman erikoiskoulutusta henkilö ei voi ymmärtää kaikkia lää­
ketieteellisiä seurauksia  täydellisesti, ne on mahdollista ymmärtää  riittävällä ta­
valla.  Erityisesti  riskien  ymmärtäminen  ja  suhteuttaminen  on  Beauchampin  ja 
Childressin mukaan vaikeaa, joten tähän tulisi kiinnittää erityistä huomiota jopa 
sanavalintojen tasolla.90
Toinen Beauchampin ja Childressin mainitsema tietoon perustuvan suostu­
muksen tulkintatapa ymmärtää tietoon perustuvan suostumuksen yhteiskunnallis­
ten sääntöjen valossa: tietoon perustuva suostumus on annettu, kun voimassa ole­
vien säädösten mukaiset tiedot on annettu ja asiakirjat allekirjoitettu. Kyseessä on 
tällöin suostumuksen muodollinen oikeus, jonka moraalinen oikeus pitää arvioida 
tarkastelemalla itse säädöksiä.91 
Beauchampin ja  Childressin jälkimmäistä tulkintaa edustaa Tammiston & 
Aution näkökulma: 
Tuntuu siltä,  että kliinikot  yleensä ovat taipuvaisia pitämään suostumusta lähinnä 
muotoseikkana ja rituaalina, jonka todellinen merkitys on vähäinen vastuun tutki­
muksen eettisestä oikeutuksesta kuitenkin heijastuessa tutkijaan. – – Huolimatta esi­
tetyistä suurista käytännön vaikeuksista on selvää, että ”informed consent” periaatet­
ta [sic] on eräänä painavimmista periaatteista pyrittävä toteuttamaan niin hyvin kuin 
suinkin mahdollista. – – Vaikka ”informed consent” periaate [sic] siis turvaa – – oi­
keuden olla osallistumatta tieteelliseen tutkimukseen – –, jää eettinen vastuu tutki­
muksen suorittamisesta silti aina lääkärille.92
88 Beauchamp – Childress 2001, 79–80.
89 Beauchamp – Childress 2001, 81–83.
90 Beauchamp – Childress 2001, 88–91.
91 Beauchamp – Childress 2001, 78–79.
92 Tammisto – Autio 1982, 215–216.
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Tammiston & Aution mukaan suostumuksesta on huolehdittava asianmukaisten 
määräysten mukaisesti periaatteen painoarvon vuoksi, mutta loppujen lopuksi vas­
tuu tutkimuksen eettisyydestä on tutkijalla ja – vaikka Tammisto & Autio eivät tä­
tä erityisesti  mainitsekaan – tutkimuksen säätelijöillä. Tammisto & Autio myös 
huomauttavat, että tietoon perustuvan suostumuksen toteuttamisessa on käytännön 
vaikeuksia. Epäilemättä tästä syystä biolääketiedesopimuksessa ja sen lisäpöytä­
kirjassa onkin useita määräyksiä sen varmistamiseksi, että tietoon perustuva suos­
tumus on asianmukainen. 
Biolääketiedesopimuksessa edellytetään, että suostumus on  nimenomainen 
(yksiselitteinen ja selkeä), eritelty (sisältää kaikki toimenpiteet ja muut tarpeelliset 
tiedot) ja dokumentoitu (kirjallinen). Tieto tutkimukseen osallistumisen merkityk­
sestä on annettava sellaisessa muodossa, että tutkimukseen osallistuva voi sen ym­
märtää. Tieteellisten termien ja ammattislangin käyttöä tulee välttää, ja selvitys on 
annettava sekä suullisesti että kirjallisesti. Tutkimukseen osallistuvalla on oltava 
aikaa tutustua tietoihin ja keskustella niistä muiden kanssa.93
Biolääketiedesopimuksen lisäpöytäkirjan (2005) mukaan koehenkilölle an­
nettaviin tietoihin kuuluvat muun muassa järjestelyt tutkittavan yksityisyyden ja 
salassa pidettävien henkilötietojen suojaamiseksi, järjestelyt tutkimukseen liitty­
vien lisätietojen ja yleispiirteisten tulosten saamiseksi sekä tutkimustulosten, -tie­
tojen tai -näytteiden mahdolliset seuraavat käyttötarkoitukset, mukaan lukien ta­
loudelliset käyttötarkoitukset. Lisäksi tutkimukseen osallistuvalle tulee kertoa eri­
tyisesti tämän oikeudesta kieltäytyä tai vetäytyä tutkimuksesta milloin tahansa il­
man kielteisiä seurauksia.94
Yksityisyys, luottamuksellisuus ja tietojen 
luovuttaminen
Oikeus yksityisyyteen (privacy) voidaan johtaa Beauchampin ja Childressin muo­
toilemasta itsemääräämisoikeuden kunnioittamisen periaatteesta. Oikeus yksityi­
syyteen seuraa autonomisen yksilön oikeudesta sallia tai kieltää pääsy yksityisinä 
pidettyihin asioihin. Tässä mielessä yksityisyys oikeutena on verrattavissa oikeu­
teen antaa tai kieltää suostumus lääketieteellisiin toimenpiteisiin. Yksityisyyden 
suojan piiriin kuuluvat henkilön ”salailun, nimettömyyden, eristäytymisen tai yk­
sinäisyyden vyöhykkeet”95 sekä ruumiin tuotokset, intiimi omaisuus sekä läheiset 
ihmissuhteet. Beauchampin ja Childressin mukaan näin laajasti määritelty yksityi­
93 Euroopan neuvosto 1997a, 5, 16. Lötjönen 2004, 128, 151–152.
94 Euroopan neuvosto 2005, 13–14. Lötjönen 2004, 150–151.
95 ”zones of secrecy, anonymity, seclusion, or solitude”, Beauchamp – Childress 2001, 295.
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syyden suoja voidaan kuitenkin toisinaan asettaa sivuun, kunhan yksityisyyden 
piiriin kuuluvien asioiden käsittely tapahtuu siten, että seikat, jotka puoltavat yksi­
tyisyyden syrjään asettamista, ovat riittävän painavia ja ennalta selvitettyjä.96
Luottamuksellisuus (confidentiality) tarkoittaa Beauchampin ja Childressin 
määritelmän mukaan tilannetta, jossa ”henkilö antaa tietoja toiselle joko sanalli­
sesti tai tutkimukseen osallistumisen välityksellä ja jossa toinen henkilö lupaa olla 
paljastamatta näitä tietoja kolmannelle osapuolelle ilman ensimmäisen henkilön 
valtuutusta”97. Luottamuksellisuus on yksityisyyttä turvaava periaate. Yksityisyy­
den ja luottamuksellisuuden ero voidaan nähdä näiden oikeuksien loukkaamisen 
kautta:  yksityisyyttä  loukkaa  se,  joka  oikeudettomasti  hankkii  tietoja  toisesta; 
luottamuksellisuutta loukkaa se, joka oikeudettomasti luovuttaa yksityisiä tietoja 
toisesta tai laiminlyö haltuunsa uskotun yksityisen tiedon suojelun. Luottamuksel­
lisuutta voidaan perustella kolmella tavalla: Seurauseettinen argumentti katsoo, et­
tä  vain luottamuksellisessa suhteessa  koehenkilö tai  potilas  on valmis paljasta­
maan kaikki terveystietonsa. Autonomian ja yksityisyyden näkökulmasta luotta­
muksellisuus on yksityisyyden jatke,  kuten edellä on kuvattu.  Uskollisuusargu­
mentti katsoo, että luottamuksellisuus on osa lääketieteellistä suhdetta, yhtä lailla 
tutkija–koehenkilö -suhteessa kuin potilas–lääkäri -suhteessa.98
Biolääketiedesopimuksen ja sen lisäpöytäkirjan mukaan jokaisella on oikeus 
terveystietojensa yksityisyyteen. Tarkemmin sanottuna tämä tarkoittaa, "että tutki­
muksen aikana kerätyt henkilöä koskevat tiedot ovat salassa pidettäviä ja että niitä 
tulee käsitellä  henkilöiden yksityisyyttä  suojaavan  lainsäädännön mukaisesti."99 
Tähän oikeuteen liittyvät oikeus saada tietoa tutkimuksen yhteydessä kerätyistä it­
seä koskevista tiedoista sekä tutkimuksen tekijän velvollisuus kunnioittaa niiden 
koehenkilöiden toivomuksia, jotka eivät halua vastaanottaa itseään koskevia tieto­
ja. Tutkimuksen yhteydessä kerättyjä henkilökohtaisia tietoja on käsiteltävä luot­
tamuksellisesti.100
Aikaisemmin on todettu, että biolääketiedesopimuksen lisäpöytäkirjan mu­
kaan tutkimukseen osallistuville  tulee antaa mahdollisuus saada ainakin yleisiä 
tietoja tutkimuksen tuloksista. Deschênesin et al. mukaan tällainen tulosten välit­
96 Beauchamp – Childress 2001, 295.
97 ”Confidentiality is present when one person discloses information to another, whether through 
words or an examination, and the person to whom the information is disclosed pledges not to 
divulge that information to a third party without the confider’s permission.” Beauchamp – 
Childress 2001, 305–306.
98 Beauchamp – Childress 2001, 303–308.
99 Lötjönen 2004, 152.
100 Euroopan neuvosto 1997a, 10. Euroopan neuvosto 2005, 25–26. Lötjönen 2004, 152.
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täminen koehenkilöille osoittaa arvostusta yhteistyölle tutkimuksen tekemisessä. 
Mikäli tutkimukseen osallistuneita kiinnostaa, mitä tutkimuksessa on saatu selvil­
le, yleiset tulokset tulisi välittää osallistujille. On myös mahdollista, että tutkijat 
välittävät koehenkilöille juuri heidän luovuttamiensa näytteiden perusteella selvi­
tettyjä tietoja, jotka voivat olla koehenkilöiden terveyden kannalta tärkeitä. Täl­
löin olisi ensin selvitettävä, ovatko koehenkilöt halukkaita tällaisten tietojen vas­
taanottamiseen vai haluavatko he ennemmin pysytellä asiasta tietämättöminä. Li­
säksi on huomattava, että raa'an tutkimusdatan luovuttaminen maallikoille saattaa 
olla täysin hyödytöntä tai voi johtaa virheellisiin tulkintoihin. Siksi terveyttä kos­
kevien tutkimustietojen luovuttamisessa tulisi olla mukana myös lääketieteellistä 
neuvontaa. Jos tutkimus paljastaa koehenkilön tiedoista merkittäviä riskejä tai ole­
massa olevia sairauksia, tutkimuksen tekijöillä voi olla moraalinen tai jopa lailli­
nen velvollisuus varoittaa näytteen luovuttajaa asiasta, ellei tämä ole erikseen kiel­
tänyt tietojen luovuttamista.101
101 Lötjönen 2004, 153–154. Deschênes et al. 2001, 228. Euroopan neuvosto 2005, 26–27.
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III. Geenipankkien etiikka
Sekä geenipankkien perustamisintressit että niiden vastustus näyttävät mielestäni 
liittyvän erityisesti siihen, että pankki sisältää geenitietoa102. Intohimoja puolesta 
ja  vastaan  eivät  tunnu  lainkaan  herättävän  tavanomaiset  epidemiologiseen  tai 
muuhun lääketieteelliseen tutkimukseen käytettävät kudosnäytteiden kokoelmat. 
Voidaanko geenitiedon katsoa olevan poikkeusasemassa lääketieteellisen tiedon 
joukossa?
Mitä on geenitieto? Euroopan neuvoston suositus lääketieteellisten tietojen 
suojelusta määrittelee:
Ilmaisu ”geneettinen tieto” tarkoittaa kaikkia ja kaikentyyppisiä tietoja yksilön pe­
rinnöllisistä ominaisuuksista tai tällaisten ominaisuuksien periytymistavasta ryhmän 
keskuudessa. Ilmaisu tarkoittaa myös kaikkia tietoja siitä, kantaako jokin yksilö tai 
geneettinen linja johonkin terveyden tai sairauden piirteeseen liittyvää geneettistä in­
formaatiota (geeniä) riippumatta siitä, ilmeneekö tämä piirre havaittavana ominai­
suutena vai ei. Geneettinen linja tarkoittaa lisääntymisen tuloksena olevia kahden tai 
useamman yksilön geneettisiä samankaltaisuuksia.103
Suositukseen  liittyvässä  selitysmuistiossa  huomautetaan,  että  geenitiedolla  on 
merkitystä sukulaisille sekä nousevassa että alenevassa polvessa, sillä geenit ovat 
periytyviä. Muistiossa huomautetaan myös, että geenitieto saattaa liittyä paitsi sai­
rauksiin, myös ihmisen tavanomaisiin ominaisuuksiin.104 
Tiukan määritelmän mukaan geenitietoa saattaa olla kaikki tieto, joka on pa­
lautettavissa geneettisiin ominaisuuksiin. Jos tiedämme, että joku sairastaa perin­
nöllistä sairautta tai kun havaitsemme henkilössä periytyviä ominaisuuksia, meillä 
on jo jonkin verran geenitietoa kyseisestä henkilöstä.105 
102 Ilmaisujen geenitieto, geneettinen tieto, geeni-informaatio ja geneettinen data käyttö on 
lähteissä vaihtelevaa. Olen päätynyt puhumaan geenitiedosta, sillä mielestäni sana tieto 
ilmaisee ajatuksen, että tiedetään jotakin merkityksellistä, kun taas data ja informaatio ovat 
mielestäni luonteeltaan merkityksettömämpiä, raaempia. Geenitieto on siis tietoa jonkun 
geeneistä ja geneettisistä ominaisuuksista.
103 ”[T]he expression 'genetic data' refers to all data, of whatever type, concerning the hereditary 
characteristics of an individual or concerning the pattern of inheritance of such characteristics 
within a related group of individuals. It also refers to all data on the carrying of any genetic 
information (genes) in an individual or genetic line relating to any aspect of health or disease, 
whether present as identifiable characteristics or not. The genetic line is the line constituted by 
genetic similarities resulting from procreation and shared by two or more individuals.” 
Euroopan neuvosto 1997b, 1.
104 Euroopan neuvosto 1997c, 45, 54.
105 Euroopan neuvosto 1997c, 49.
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Geenitiedon erityisluonne: kuusi näkökulmaa
On selvää, että geenitieto eroaa jollakin tavalla muusta yksilöä koskevasta lääke­
tieteellisestä tiedosta, sillä eihän tätä tietoa muuten erityisesti yritettäisi ottaa tutki­
muksen välineeksi muun muassa geenipankkeja perustamalla. Tämän tutkielman 
kannalta mielenkiintoinen kysymys kuitenkin on, onko geenitietoa pidettävä mo­
raalisessa  mielessä  poikkeuksellisena  verrattuna  muuhun  lääketieteelliseen  tie­
toon. Tähän kysymykseen geenitiedon poikkeuksellisuudesta (genetic exceptiona­
lism) voidaan Thomas Murrayn ja Veikko Launiksen mukaan antaa kahdenlaisia 
vastauksia.  Heikon tulkinnan mukaan geenitiedon jotkin  käyttötavat  ovat  poik­
keuksellisia. Tämän näkemyksen mukaan on perusteltua esimerkiksi kieltää geeni­
testien tulosten käyttö vakuutusalalla tai työhönotossa, mutta geenitieto ei itses­
sään ole poikkeuksellista. Heikkoa tulkintaa edustaa myös väite, että geenitiedon 
käsittely mutkistaa lääketieteellisen tutkimuksen etiikkaan kuuluvaa tietoon perus­
tuvan suostumuksen vaatimusta. Vahvan tulkinnan mukaan geenitieto on luonteen­
sa johdosta poikkeuksellista, sillä jotkin geenitietoon  itsessään kuuluvat piirteet 
erottavat sen muusta lääketieteellisestä tiedosta; ero ei ole ainoastaan tiedon käyt­
tötavoissa.106
Käsittelen  seuraavaksi  kuutta  näkökulmaa  geenitiedon  erityisluonteeseen. 
Nämä ovat: 
1. Leimautumisen ja syrjinnän vaara
2. Vakuutukset ja työelämä
3. Henkilön yksilöivän tunnistamisen mahdollisuus
4. Geenitiedon yksilön rajat ylittävä luonne
5. Geenitieto yksilön fundamentaalisen olemuksen ilmentäjänä
6. Geenitiedon ennustavuus ja rajallinen tietomme geenien merkityksestä
Nämä kuusi näkökulmaa ovat samalla myös näkökulmia geenitutkimuksen riskei­
hin. Jokaiseen näkökulmaan sisältyy uhkakuvia. Toiset näistä ovat uhkia yksilölle 
itselleen. Toiset taas ovat riskejä, joita geenitutkimus ja perimää koskevan tietom­
me lisääntyminen ylipäänsä aiheuttaa.
Tarkoituksenani on näitä kuutta näkökulmaa tarkastelemalla selvittää, voi­
daanko  geenitietoa  pitää  poikkeuksellisena  muuhun  ihmistä  koskevaan  tietoon 
verrattuna.  Tämän  selvityksen  kannalta  keskeisiä  käsitteitä  ovat  poikkeukselli­
suus, ainutlaatuisuus ja erityislaatuisuus. Poikkeukselliseksi kutsutaan jotakin, jo­
ka on yleistapaukseen verrattuna merkittävästi erilainen tai joka ei noudata samoja 
sääntöjä kuin useimmat tapaukset.  Poikkeuksellisuus voidaan jakaa ainutlaatui­
seen ja erityiseen, joista ainutlaatuinen on vahvempi termi. Erityinen tarkoittaa jo­
106 Murray 1997. Launis 2003, 58–61.
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takin  merkittävää  tai  tärkeää  asiaa,  joka  erottuu  joukosta  sille  tunnusomaisten 
ominaisuuksien vuoksi; jonkin asian  erityislaatu tarkoittaa tälle asialle luonteen­
omaisia, kuvaavia, tunnusomaisia ja tyypillisiä ominaisuuksia, jotka tekevät asias­
ta erityisen, siis merkittävän tai tärkeän.107 Ainutlaatuisella tarkoitetaan asiaa, joka 
on erityinen tavalla, johon ei mikään muu samassa joukossa yllä: ainutlaatuinen 
on kirjaimellisesti ainoa laatuaan, uniikki, vertaansa vailla.108 Ainutlaatuinen on 
siis vahvempi termi kuin erityislaatuinen, josta se on erikoistapaus. Sen tutkimi­
seksi, onko geenitieto  erityislaatuista muuhun lääketieteelliseen tietoon nähden, 
on siis selvitettävä, onko geenitiedossa joitakin ominaisuuksia, jotka tekevät siitä 
merkittävän ja tärkeän, joukosta erottuvan asian. Näiden ominaisuuksien ei tarvit­
se olla kuitenkaan uniikkeja, joka on ainutlaatuisuuden kriteeri.
1. Leimautumisen ja syrjinnän vaara
Juhani Pietarinen kertoo, että 1970-luvun Yhdysvalloissa säädettiin 12 osavaltios­
sa  pakolliseksi  perinnöllisen  sirppisoluanemian  seulonta  avioliittoon  aikoville 
mustille, joiden keskuudessa taudin yleisyys on 30-kertainen muihin etnisiin ryh­
miin verrattuna.  Pareja,  joilta anemian aiheuttava geeni löydettiin, painostettiin 
olemaan hankkimatta lapsia, kunnes voimakkaan vastustuksen kohdannut lainsää­
däntö kumottiin kahden vuoden kuluttua. Pietarisen mukaan tarinan opetus on, et­
tä  ellei  perinnölliseen sairauteen ole  hoitoa,  sen etsiminen väestöstä  (seulonta) 
johtaa  yksilöiden  syrjintään  ja  leimautumiseen.  Sama  ongelma  saattaa  ilmetä 
myös tilanteessa, jossa sikiöstä hankittava geenitieto paljastaa, että lapsella olisi 
jokin perinnöllinen tauti, johon ei ole hoitoa – vanhempien on tällöin tehtävä va­
linta  abortin  ja  vammaisen  lapsen  synnyttämisen  välillä.  Tällaisten  tilanteiden 
syntyminen saattaisi lisätä vammaisuuden halveksuntaa tai vammaisten syrjintää. 
Näiden esimerkkien valossa olisi vedettävä johtopäätös, että geenitiedon käytön 
suhteen on oltava erityisen varovainen.  Veikko Launis  kuitenkin korostaa,  että 
geenitietoon perustuva syrjintä ja leimaaminen ovat yksinkertaistavia ajattelutapo­
ja, sillä geenien, identiteetin ja ympäristön yhteisvaikutukset ovat monimutkaisia. 
Launiksen mukaan geneettinen syrjintä on niin ylimalkainen käsite, ettei sitä voi 
yksiselitteisesti arvioida. Radetzki, Radetzki & Juth arvioivat syrjintäpelkojen joh­
107 Kielitoimiston sanakirja 1.0 antaa sanalle erityinen merkitykset ”(2) luonteenomainen, 
tunnusomainen, -merkillinen, kuvaava, ominainen, tyypillinen, karakteristinen” sekä ”(3) 
poikkeuksellinen, merkittävä, tärkeä”. (Ensimmäinen merkitys ”(1) vartavastinen, 
nimenomainen” jne. kuten ilmaisussa ”tehtävää hoitaa erityinen virkamies” eivät sovi tähän.)
108 Kielitoimiston sanakirja 1.0 määrittelee ainutlaatuisen termeillä ”ainoa laatuaan, uniikki; 
erittäin huomattava, erikoinen, verraton”.
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tuvan ”biologisen perimän merkityksen karkeasta väärinymmärtämisestä”109: ym­
päristön vaikutus on aina läsnä jokaisen ihmisyksilön kehityksessä, ymmärretään­
pä ympäristöllä sitten kemiallisia, biologisia tai yhtä lailla sosiaalisia, taloudellisia 
ja kulttuurisia vaikutuksia.110
Geenipankkitutkimuksessa pyritään erottamaan juuri näitä edellä mainittuja 
perintötekijöiden ja ympäristön yhteisvaikutuksia. Perintötekijät eivät useimmissa 
tapauksissa yksiselitteisesti määrää, sairastuuko henkilö johonkin tautiin jossakin 
elämänsä vaiheessa. Geenipankkitutkimuksen avulla voitaisiin kylläkin selvittää, 
onko jollakin henkilöllä tavanomaista suurempi perintötekijöiden aiheuttama riski 
sairastua johonkin tautiin, jolloin henkilön tulisi välttää riskiä lisääviä ympäristön 
vaikutuksia. Esimerkiksi henkilöä, jolla on perintötekijöiden vuoksi suurempi ris­
ki sairastua sydäntautiin, kehotettaisiin tällöin välttämään tiettyjä ruoka-aineita ja 
elintapoja. Mielestäni tällainen riskianalyysi avaa uuden oven syrjinnälle ja lei­
maamiselle: Oletetaan, että jonkin henkilön geenitiedoista on ilmennyt henkilöllä 
olevan tavallista suurempi perinnöllinen riski sairastua aikuisiän diabetekseen, että 
henkilölle on kerrottu tästä riskistä ja että kyseinen henkilö ei tästä tiedosta huoli­
matta ryhdy riskiä vähentäviin toimenpiteisiin, esimerkiksi harrastamaan liikuntaa 
ja laihduttamaan. Diabeteksen ilmetessä voidaan tällöin päätyä pitämään henkilöä 
itseään osasyyllisenä omaan sairastumiseensa, sillä tämä ”vastoin parempaa tie­
toa” kieltäytyi ryhtymästä toimiin, jotka olisivat pienentäneet hänen merkittävää 
riskiään. Sama ajattelutapa voidaan yleistää mihin tahansa ei-toivottuun ominai­
suuteen, jonka ilmeneminen riippuu perintötekijöiden ja ympäristön yhteisvaiku­
tuksista: perinnöllisestä alttiudestaan tietoista henkilöä saatetaan tulevaisuudessa 
pitää ominaisuuksistaan vastuullisena.111
Toisessa esimerkissä voidaan ajatella lapsia, joiden arvioidaan vanhemmil­
taan perivän taipumuksen dysleksiaan (lukihäiriöön). Jyväskylän yliopiston tutki­
musprojektissa112 pyritään estämään tällaisten lasten tulevat oppimisvaikeudet var­
haisilla toimenpiteillä. Jos tällaisesta toiminnasta tulee normi, miten suhtaudutaan 
oppimisvaikeuksista kärsivään lapseen, jonka vanhemmat eivät ole – syystä tai 
toisesta – halunneet leikki-ikäisen lapsensa osallistuvan tarjolla olleisiin ”preven­
tatiivisiin interventioihin”? Entä jos terapiaa ei ole saatavilla kohtuulliseen hintaan 
109 ”gross misunderstandings of the significance of biological inheritance”. Radetzki – Radetzki – 
Juth 2003, 12.
110 Pietarinen 1997, 37–39. Palotie 1997, 113. Launis 2003, 70–76.
111 Burgess 2001, 150.
112 Preventive interventions on learning to read and related motivation. 
Ks. http://www.jyu.fi/ytk/laitokset/psykologia/huippututkimus/en/research/II/
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tai kohtuullisella etäisyydellä? Miten lapsi suhtautuu vanhempiensa tekemiin rat­
kaisuihin aikuistuttuaan? Tulisiko erityisopetuksen resursseja siirtää geenitiedon 
avulla tunnistettujen oppimisvaikeuksien torjuntaan – ja miten käy niille, joihin 
terapia ei  tehoa? Geneettisten alttiuksien tunnistaminen mutkistaa vakiintuneita 
ajattelutapoja ja luo uusia syrjinnän mahdollisuuksia. 
Kaiken tämän takana on tunnistettavissa ajatus normaaliudesta, josta poik­
keavat  – varsinkin ”huonompaan suuntaan” poikkeavat  – asiat, ilmiöt ja ihmiset 
ovat eri asemassa. Vaikka useimpien sairauksien poistamista monet tuskin vastus­
tavat, jotkin (osittain) perinnölliset ja toisinaan sairauksiksi luokiteltavat ominai­
suudet ovat osa henkilön identiteettiä. Tällainen piirre on esimerkiksi homosek­
suaalisuus, jota pidettiin sairautena suomalaisessa tautiluokituksessa vuoteen 1971 
asti. Joidenkin vammaisjärjestöjen kritiikissä on mielestäni perää: pyrkimys esi­
merkiksi vammaisuuden eliminoimiseen asettaa kyseenalaiseksi vammaisten ih­
misarvon, sillä tällöin ajatellaan, että vammaisia ihmisiä ei enää pidä maailmaan 
syntyä. Tässä mielessä asia, jonka henkilöt ovat itse – mahdollisesti suuren tuskai­
lun jälkeen – hyväksyneet osaksi omaa identiteettiään ja jonka he katsovat olevan 
osa ihmiskunnan monimuotoisuutta ja siksi suorastaan ilon aihe, julistetaan ei-toi­
votuksi ja epähyväksyttäväksi. Vaikka kritiikki tai syrjintä ei millään muotoa suo­
ranaisesti kohdistuisikaan jo eläviin ominaisuutta tai vammaa kantaviin henkilöi­
hin,  näiden ihmisten eksistentiaalisen itseymmärryksen kannalta keskeinen asia 
olisi leimattu pahaksi. Jos vammaisuuden tai muiden ei-toivottujen ominaisuuk­
sien harventamisessa geenitiedon avulla onnistuttaisiin, ominaisuuden kanssa kai­
kesta huolimatta syntyvien asema olisi epäilemättä entistä vaikeampi.
Olli Haapala kirjoittaa syrjinnästä teoksessaan Geeneistä, vallasta, etiikasta 
(1994):
Yksilön asemaan vaikuttaa siis lähinnä painotus sen suhteen, pidetäänkö häntä ensi­
sijaisesti yksilönä vai leimataanko hänet ryhmään, johon kuuluvat ilman muuta saa­
vat erikoiskohtelua. Mikäli halutaan välttää merkityksettömien identiteettierojen il­
menemistä erikoiskohteluna, pitäisi välttää erilaisuuden määrittelyä kaikissa sellai­
sissa tapauksissa, joissa erojen todellista merkitystä väärin painottavien olettamusten 
syntyminen on mahdollista. Saadessaan tieteellisen myytin tai folkloren aseman nä­
mä olettamukset voivat sitkeästi vaikuttaa yksilöitä koskeviin päätöksiin.113
Geneettinen tutkimus perustuu  erotteluun  normaalin (biologisesti  habituaalinen 
eli tavanomainen) ja poikkeavan (mutaatio) välillä.114 Kun nämä biologis-lääketie­
teelliset termit siirtyvät luonnontieteen ulkopuolelle, ne tulkitaan helposti arvotta­
valla tavalla. Lisäksi olemme myös taipuvaisia pitämään geeneistä johtuvia piir­
113 Haapala 1994, 126.
114 Haapala 1994, 118–119.
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teitä pysyvinä, muuttumattomina ja kohtalon sanelemina, mikä tekee geenitiedosta 
erityisen soveliaan välineen syrjinnän välineeksi.
Geenitieto voi siis toimia myös sorron, syrjinnän ja leimaamisen välikappa­
leena joko tahallisesti tai tahattomasti. Tämä vaara on olemassa erityisesti silloin, 
kun geenitieto siirtyy ulos tutkimuksen alueelta ja alkaa vaikuttaa arkipäiväisessä 
ajattelussa tai yhteiskunnallisessa päätöksenteossa. Toisaalta syrjintää ja leimaa­
mista on harjoitettu ihmiskunnassa ongelmitta jo hyvän aikaa ennen DNA-analyy­
sin työkalujen keksimistä ja ilman mitään tietoja  koko geenien olemassaolosta. 
Myös terveyden ja sairauden näkökulmasta syrjintää on kohdistettu ja kohdiste­
taan perusteilla, jotka eivät ole lainkaan riippuvaisia henkilön valinnoista. Olen­
naista geenitiedon erityislaadun kannalta on, että se tarjoaa uusia mahdollisuuksia 
ja perusteita erotteluihin – paitsi  yksilöiden välillä,  myös rotujen,  etnisyyksien, 
kansojen ja sosiaalisten ryhmien välillä: Geenitiedon avulla voidaan erottaa aina 
vain uusia ja uusia tekijöitä, joita voidaan käyttää syrjivällä tavalla; samalla syr­
jinnän potentiaalisten kohteiden määrä kasvaa.115 
2. Vakuutukset ja työelämä116
Sairaus- tai henkivakuutuksia myöntävälle yhtiölle tieto vakuutuksen ottajan ris­
kistä saada tietty sairaus olisi rahanarvoista. Näin on erityisesti maissa, joissa ter­
veydenhuollon rahoitus perustuu pääasiassa yksityisiin sairausvakuutuksiin, esi­
merkiksi  Yhdysvalloissa.  Vakuutusalan intresseissä  on minimoida oma riskinsä 
nostamalla niiden asiakkaiden vakuutusmaksuja, jotka todennäköisemmin aiheut­
tavat korvauskuluja, tai jättämällä tällaiset asiakkaat kokonaan ilman vakuutusta. 
Toisaalta vakuutusyhtiöt eivät halua jättää laajoja ihmisryhmiä asiakkuutensa ul­
kopuolelle. Siksi riskejä vakuutusalalla arvioitaessa elinikä- ja terveysodotukset 
muutetaan numeroiksi,  sillä  jonkin  ihmisryhmän keskimääräinen kuolleisuus ja 
sairastuvuus tunnetaan. Tällöin voidaan arvioida, mihin ryhmään kyseinen asiakas 
sijoitetaan maksujen osalta  (vakio, ala-arvoinen,  vakuutuskelvoton).  Näiden ar­
viointien seurauksena määräytyy vakuutusmaksujen yleinen taso ja  yksittäisten 
asiakkaiden maksujen suuruus. Esimerkiksi tietoa henkilön tavallista suuremmasta 
rintasyöpäriskistä voitaisiin käyttää joko vakuutusmaksun määräämiseen tai va­
115 Murray 1997, 66.
116 Tietyssä mielessä vakuutusasioihin ja työelämään liittyvät kysymykset ovat myös syrjintään ja 
leimautumiseen liittyviä kysymyksiä. Voidaan sanoa, että näihin aloihin liittyvät kysymykset 
ovat esimerkkitapauksia leimautumisesta ja syrjinnästä. Olen kuitenkin ottanut vakuutukset ja 
työelämän erilliseen tarkasteluun, sillä leimautumisen ja syrjinnän vaaroja on yllä käsitelty 
laajemmassa merkityksessä. Vakuutusala ja työelämä ovat käytännöllisempiä kysymyksiä, joita 
on mahdollista (yrittää) hallinnoida esimerkiksi lainsäädännöllisin toimenpitein.
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kuutuksen eväämiseen henkilöltä kokonaan. Geenitestien avulla vakuutuksenotta­
jat voitaisiin luokitella yllä mainittua kolmea luokkaa tarkemmin. Tällöin vakuu­
tusmaksut olisivat saman riskin alaisille henkilöille samansuuruiset.117
Vakuutusalan kannalta erityinen ongelma on asymmetrinen tieto: Jos vakuu­
tuksenottajalla on tietoa tavallista suuremmasta vahingon vaarasta  – esimerkiksi 
sairausriskistä –, tämä tieto tulisi tasapuolisuuden nimissä ilmoittaa myös vakuu­
tuksenantajalle. Mikäli tällaista tietoa ei vakuutusyhtiölle ilmoiteta, seurauksena 
on epätasapaino asiakkaan todellisen tilanteen ja vakuutusyhtiön olettaman tilan­
teen välillä. Esimerkiksi jos asiakas tietää aiemman geenitestin johdosta saavansa 
tavallista todennäköisemmin sydänkohtauksen nuorella iällä, mutta tätä tietoa ei 
anneta tai ei saada antaa vakuutusyhtiölle, vakuutuksenottaja maksaa sairaus- tai 
henkivakuutuksessa liian alhaisia maksuja suhteessa mahdollisiin korvauskustan­
nuksiin.  Eläkevakuutuksen  tapauksessa  asiakas  maksaa  liian  korkeita  maksuja 
suhteessa odotettavissa olevaan elinikään. Mikäli vakuutusyhtiöt eivät saa käyttää 
geenitietoa asiakkaastaan, on myös mahdollista, että asiakkaat, jotka saavat tavalla 
tai toisella geeneihin perustuvaa tietoa omista riskeistään, käyttävät asymmetriaa 
hyväkseen ottamalla vakuutuksia erityisesti näiden riskien varalle. Toisaalta hen­
kilöt, jotka arvioivat riskinsä pieneksi, jättävät vakuutukset ottamatta. Tämän il­
miön toteutuminen laajassa mittakaavassa tekisi vakuutusalan liiketoiminnan kan­
nattamattomaksi.118 
Geenitiedon käyttämistä  vakuutustoiminnassa119 on puollettu  ainakin kah­
denlaisin käytännöllisin perusteluin. Ensinnäkin on katsottu, että jo nykyisellään 
vakuutusyhtiöt  saavat  hankittua  asiakkaistaan paljon geenitietoa ilman erityisiä 
geenitestejä. Esimerkiksi kysymällä vakuutusta hakevilta asiakkailta perheen tai 
suvun tautihistoriasta voidaan päätellä useita piirteitä henkilön perinnöllisistä ris­
keistä. Sama pätee tavanomaisiin potilastietoihin, joiden käyttö vakuutustoimin­
nassa on sallittua.120 Toiseksi on esitetty, että globaaleilla markkinoilla geenitiedon 
käytön kieltäminen vakuutustoiminnassa esimerkiksi  Euroopan unionin alueella 
johtaa kilpailuaseman vääristymiseen sekä vakuutusyhtiöiden ja jälleenvakuutus­
yhtiöiden siirtymiseen muille toiminta-alueille tai vaihtoehtoisesti veroparatiisien 
117 Radetzki – Radetzki – Juth 2003, 23–26. Godard et al. 2003, 125–126.
118 Räikkä – Rossi 2002, 54–55. Radetzki – Radetzki – Juth 2003, 38–39. Godard et al. 2003, 126, 
130.
119 Geenitiedon käyttämisestä vakuutustoiminnassa voidaan erottaa kolme laajuutta: 1. geenitietoa 
ei käytetä lainkaan, 2. vakuutusyhtiöt saavat käyttää jo tehtyjen geenitestien tuloksia, 3. 
vakuutusyhtiöt saavat edellyttää vakuutuksen ottajilta geenitestissä käymistä. Tästä säätelystä 
ja sen mahdollisista vaikutuksista ks. Radetzki – Radetzki – Juth 2003. 
120 Godard et al. 2003, 126.
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kaltaisista maista käsin toimivien geenitietoa käyttävien halpavakuutusyhtiöiden 
syntyyn.121 
Myös työnantajat voisivat hyödyntää geenitietoa työntekijää palkatessaan tai 
työtehtävien jaosta päättäessään. Geenitestejä voitaisiin tehdä esimerkiksi työky­
vyn menettämiseen johtavan perinnöllisen sairauden paljastamiseksi, työntekijän 
sairausalttiuden tutkimiseksi tai työntekijän kemikaali- tai säteilyherkkyyden sel­
vittämiseksi. Tällöin tarkoituksena olisi esimerkiksi välttää runsaasti sairastelevan 
tai työkyvyttömyyseläkkeelle jäävän henkilön palkkaaminen tai työtehtävien vali­
koiminen siten, että ihmisiä ei altisteta asioille, joille he ovat erityisen herkkiä. 
Mitä suurempaa erikoistumista tai laajempaa kouluttautumista työtehtävä vaatii ja 
mitä korkeammasta asemasta työssä on kysymys, sitä tärkeämpää työnantajalle on 
työntekijöiden terveyden varmistaminen. Riskeille alttiit henkilöt saatettaisiin täl­
löin jättää palkkaamatta tai kohdentaa erilaisiin – todennäköisesti alhaisempiin – 
työtehtäviin.122
Geenitiedon pitämistä poissa vakuutusyhtiöiden ja työnantajien käsistä on 
perusteltu muiden muassa solidaarisuuden ja reiluuden argumentein sekä seuraus­
ten perusteella. Veikko Launiksen muotoileman ensimmäisen solidaarisuusperus­
telun mukaan yhteisvastuullisuus yhteisön perimästä (geenipoolista) edistää yhtei­
sön jäsenten hyvinvointia, kun ihmisten eroavaisuuksia – varsinkaan terveyteen 
liittyviä perinnöllisiä heikkouksia – ei tarpeettomasti korosteta. Tällaisessa yhtei­
sössä  vakuutustoiminta  on solidaarisuuden väline,  keino elämään ja  terveyteen 
liittyvien riskien tasaamiseen yhteisön jäsenten välillä. Launiksen toisen solidaari­
suusperustelun mukaan kaikki yhteisön jäsenet ovat vastuussa yhteisössä esiinty­
vistä geeneistä, sillä geenit periytyvät ja leviävät lisääntymisen kautta. Lisäänty­
minen on yhteisön säätelemä prosessi, johon yhteisön jäsenet osallistuvat. Lisäksi 
yhteisö on vastuussa geenien tunnistamiseen käytetyistä välineistä ja prosesseista 
esimerkiksi rahoittamalla lääketieteellistä tutkimusta ja terveydenhoitoa. Reiluus­
argumentti on lähellä Launiksen toista solidaarisuusperustelua: koska ihmiset ei­
vät ole valinneet perimäänsä vaan se määräytyy sattumanvaraisesti ikään kuin ar­
pajaisissa,  ei  ole  oikein  asettaa  ketään  erilaiseen  asemaan geenien  perusteella. 
Seurausperustelun mukaan geenitiedon käyttöä vakuutustoiminnassa on vastustet­
tu muun muassa siksi, että vakuutuksia eivät saisi suurimmassa riskiryhmässä ole­
vat, eniten turvaa tarvitsevat yksilöt paitsi ehkä erittäin kalliilla hinnalla. Sekä va­
121 Räikkä – Rossi 2002, 54–55. Radetzki – Radetzki – Juth 2003, 39–41, 77–79.
122 Godard et al. 2003, 126–127, 131.
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kuutusalaan että työelämään pätee seurauseettinen argumentti, jonka mukaan ih­
miset eivät uskaltaisi hankkia geenitestiä edes lääketieteellisistä syistä välttääk­
seen velvoitteen antaa tiedot myös vakuutusyhtiön tai työnantajan käyttöön. On 
myös arveltu, että pyrkimys työntekijöiden valikointiin geeniriskejä arvioimalla 
johtaisi perustyöturvallisuudesta tinkimiseen – kun kerran työntekijöiksi on jo en­
nalta seulottu henkilöt, joilla on pienempi riski sairastua esimerkiksi haitallisten 
kemikaalien vaikutuksesta, ei myrkkyjen käsittelyssä vaivauduttaisi yhtä tiukkoi­
hin turvatoimiin.123
Geenitiedon  käyttöä  vakuutustoiminnassa  voidaan  kritisoida  myös  Beau­
champin & Childressin neljästä periaatteesta käsin (ks. s. 18). Geenitieto on lääke­
tieteellistä tietoa, jolloin Beauchampin & Childressin lääketieteen etiikan periaat­
teiden tulisi olla siihen sovellettavissa. Erityistä merkitystä on tällöin yksilön au­
tonomian kunnioittamisella – autonomiaan kuulunee oikeus itse päättää, haluaako 
tietoja omista geeneistään –, tästä periaatteesta johdettavalla yksityisyyden suojal­
la sekä oikeudenmukaisuuden periaatteella – tosin erilaiset oikeudenmukaisuuden 
tulkinnat näyttäisivät johtavan erilaisiin johtopäätöksiin. Pikaisesti arvioituna oi­
keudenmukaisuuden reiluustulkinnan (ks. edellä) ja tasa-arvoisuustulkinnan mu­
kaan kenenkään ei pitäisi olla vailla edellytyksiä perusterveydenhuoltoon varsin­
kaan ilman omaa syytään; liberalistinen oikeudenmukaisuuskäsitys ja käsitys oi­
keudenmukaisuudesta tasapuolisuutena taas asettuisivat geenitietoja koskevia ra­
joituksia vastaan.124
Edellä mainituilla perusteilla onkin usein vaadittu, että geenitestien tulokset 
on pidettävä ehdottomasti poissa vakuutusyhtiöiden ja työnantajien käsistä ja että 
erityisiä lakeja on säädettävä geneettisen syrjinnän estämiseksi. Joissakin maissa 
onkin ryhdytty lainsäädännöllisiin toimiin tästä syystä. Toisaalla on sovittu vakuu­
tusyhtiöiden tai työnantajien edustajien kanssa, että geenitestejä ei toistaiseksi tar­
koitukseen käytetä.125
On mielestäni selvää, että geenitietojen käyttäminen vakuutusalalla tai työ­
elämässä muuttaisi yhteiskuntaa merkittävällä tavalla. Jotkut arvioivat, että geeni­
tietojen laajahko käyttäminen vakuutusalalla on vain ajan kysymys geenitestien 
jatkuvasti  yleistyessä  tavanomaisten  lääketieteellisten  toimenpiteiden  yhteydes­
sä.126 Kävi niin tai ei, potentiaalinenkin yhteiskuntaa muuttava vaikutus on mieles­
täni riittävä osoitus geenitiedon erityisluonteesta vakuutusalan ja työelämän näkö­
123 Godard et al. 2003, 125–132. Radetzki – Radetzki – Juth 2003, 102–108. Launis 2003, 76–86.
124 Radetzki – Radetzki – Juth 2003, 109–138.
125 Palotie 1997, 114. Maakohtaiset erottelut, ks. Godard et al. 2003, 133–141.
126 Godard et al. 2003, 132.
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kulmasta katsottuna. Tätä arviota vahvistaa se, että useissa maissa on ryhdytty 
säätämään erityisiä lakeja, jotka kieltävät geenitiedon käytön näissä yhteyksissä.
3. Henkilön yksilöivän tunnistamisen mahdollisuus
Jokaisen ihmisen DNA on yksilöllinen, minkä vuoksi DNA-analyysiä käytetään 
rikostutkimuksen apuvälineenä. Tämän prosessin tekee käytännölliseksi  se,  että 
joissakin  osissa  DNA-sekvenssiä  yksilöiden  väliset  vaihtelut  ovat  tyypillisesti 
suuria. On siis teknisesti mahdollista yhdistää kaksi biologista näytettä toisiinsa 
vertailemalla vain tiettyjä osia niiden DNA-sekvenssistä. Nämä niin sanotut ge­
neettiset sormenjäljet on valittu kohdista, joissa yksilöiden väliset vaihtelut ovat 
suuria.  Tällöin  riittävän  tarkkuuden  saavuttamiseksi  ei  tarvitse  ryhtyä  koko 
DNA:n aikaa vievään ja kalliiseen kartoittamiseen.127
Erittäin  pienistäkin  biologisista  näytteistä  voi  olla  mahdollista  selvittää 
DNA-analyysin avulla, kenestä näyte on peräisin – ainakin jos mahdollisia henki­
löitä on rajallinen määrä. Thomas Murray kertoo esimerkkinä, että New Yorkin 
World Trade Centerin vuoden 1993 pommi-iskun tutkimuksissa eräs epäilty voi­
tiin yhdistää postitse lähetettyyn uhkauskirjeeseen DNA-analyysin avulla: posti­
merkki oli kostutettu syljellä, josta saatiin riittävästi geneettistä materiaalia henki­
lön tunnistamiseksi. Samalla selvisi, että kuoren oli nuollut kiinni joku toinen.128
Myös  anonyymin  biologisen  näytteen  alkuperä  on  mahdollista  selvittää 
hankkimalla toinen näyte  vertailukohdaksi.  Vertauskuvana voidaan käyttää sor­
menjälkiä ja sormea: molemmat tarvitaan tunnistamiseen. Johtopäätös tästä siis 
on, että DNA-analyysin taitavalla henkilöllä, jolla on pääsy henkilön esimerkiksi 
geenipankkiin  luovuttamaan täysin nimettömään näytteeseen (”sormenjälki”)  ja 
mahdollisuus hankkia vertailunäyte (”sormi”) – esimerkiksi pyytämällä näyte toi­
sesta, henkilötiedot sisältävästä geenipankista, tai jopa anastamalla tarkoitukseen 
sopivaa kudosta –, on mahdollisuus varmasti  selvittää, ovatko näytteet samasta 
lähteestä peräisin. Vertailukohdaksi kelpaa ”mikä tahansa luonnollinen erite, pu­
donnut hiuskarva tai ihosta irronnut hilse”, joista jokainen toimii ”absoluuttisena 
biotunnisteena”.129 Toisin sanoen: geenitieto on yhtä yksilöivää tietoa kuin sor­
menjäljet;  vaikka tieto DNA-näytteen antajan henkilöllisyydestä olisi  kokonaan 
hävitetty, se on mahdollista jälkikäteen yhdistää henkilöön jälkikäteen.130
127 Murray 1997, 63.
128 Murray 1997, 60, 63.
129 Käpyaho – Peltonen-Palotie – Perola – Piispanen 2004, 6.
130 Murray 1997, 63–64.
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Kaksi Ruotsin tapausta ovat mielenkiintoisia geenitiedon käytön kannalta: 
Huddingen sairaalan fenyyliketonuria-sairauden tutkimukseen tarkoitetun biopan­
kin verinäytettä käytettiin oikeuden päätöksellä ulkoministeri Anna Lindhin mur­
han selvittämisen apuna vastoin sairaalan tahtoa ja vastoin biopankin alkuperäistä 
tarkoitusta tai näytteenantajien suostumusta.131 Samaa biopankkia käytettiin alku­
peräisen  tarkoituksen  vastaisesti  Aasian  tsunamikatastrofin  ruotsalaisvainajien 
tunnistamiseen.132 
Geenitiedon absoluuttisen tunnistamisen mahdollistava luonne ei mielestäni 
osoita geenitietoa erityislaatuiseksi muiden henkilöä koskevien tietojen joukossa. 
Jätämme päivittäin ympäristöömme tuhansia sormenjälkiä huolehtimatta siitä, että 
meidät voidaan tunnistaa niiden avulla. Myös monet muut henkilöämme koskevat 
tiedot  ovat  yksilöiviä,  esimerkiksi  sosiaaliturvatunnus  tai  matkapuhelinnumero. 
Sama pätee todennäköisesti myös lääketieteellisiin potilastietoihimme, jos niissä 
on merkintä pituudesta, painosta, syntymäajasta, -paikasta ja sairastetuista taudeis­
ta ajankohtineen. Tämän kappaleen näkökulma ei siis tee geenitiedosta ainutlaa­
tuista. Se on kuitenkin huomionarvoinen, koska henkilön yksilöivästi tunnistavia 
tietoja pidetään useimmissa tapauksissa erityisen suojelun ja varovaisuuden koh­
teena. Tällaiset tiedot ovat siis erityislaatuisia. Lisäksi havainto, että täysin anony­
misoidutkin geenitiedot on mahdollista yhdistää henkilöön jälkikäteen, on geeni­
pankkien tietosuojakysymysten kannalta erittäin mielenkiintoinen.
4. Geenitiedon yksilön rajat ylittävä luonne
Geenitieto ei liity ainoastaan yksilöön, vaan myös sukulaisiin, jotka jakavat osan 
henkilön geeneistä, kuten lapsiin, vanhempiin, isovanhempiin, isoisovanhempiin 
ja muihin sukulaisiin. Yksilöstä saatu geenitieto voi paljastaa asioita myös tunte­
mattomasta määrästä muita eläviä, kuolleita tai vielä syntymättömiä ihmisiä. Puo­
let  geeneistämme  on  saatu  kummaltakin  biologiselta  vanhemmalta.  Jokaiselle 
omalle biologiselle lapsellemme annamme puolet omista geeneistämme. Vanhem­
pamme ovat  puolestaan saaneet  geeninsä omilta  vanhemmiltaan ja jakavat,  sa­
moin kuin mekin, osan geeneistään veljiensä ja sisariensa kanssa.133
Geenitiedon yksilön rajat aiheuttava luonne voi aiheuttaa uudenlaisia mo­
raalisia ongelmia geeneistä riippuvaisia sairauksia tutkittaessa. Jos vanhemmalla 
havaitaan sellaisia geenejä, jotka aiheuttavat jonkin sairauden tai lisäävät merkit­
tävästi sairauden riskiä, tulisiko nämä geenit mahdollisesti perineitä lapsia varoit­
131 Vähäkangas – Länsimies 2004, 1553.
132 Helsingin Sanomat 4.1.2005
133 Hartlev 2000, 77. Aromaa, Launis & Lötjönen 2002, 3.
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taa? Ongelma vaikeutuu entisestään, jos tautiin ei ole tarjolla hoitoa tai parannus­
keinoa. Tällöin perheenjäsenten edut voivat asettua keskenään vastakkain: kaikki 
tilanteen selvittämisen kannalta asianosaiset eivät välttämättä ole halukkaita gee­
nitesteihin tai halua tuntea omaa perimäänsä, mutta kaikkien elämänsuunnitelmien 
kannalta tieto taudista voisi olla ratkaiseva. Sonya Suter kertoo esimerkin, jossa 
henkilön isän isällä on todettu hermostoa rappeuttava Huntingtonin tauti. Ilman 
testausta henkilö tietää vain perineensä 25 % todennäköisyydellä saman taudin. 
Mikäli geenitiedon avulla varmistuisi, että esimerkkihenkilö on perinyt taudin, sa­
malla myös se, että myös henkilön isä tulee myöhemmin sairastumaan tähän pa­
rantumattomaan tautiin.134
Peittyvästi periytyvissä yksigeenisissä sairauksissa taudin ilmeneminen jol­
lakin perheenjäsenellä tai tämän lapsella voi olla merkittävä myös henkilön sisar­
ten tai veljien lasten hankintaa koskevien päätösten kannalta. Tällaisissa tilanteis­
sa joko geenitietoa saanut lääkäri tai perheenjäsenet itse voivat yrittää soveltaa 
esimerkiksi Beauchampin ja Childressin hyvän tekemisen, pahan välttämisen, au­
tonomian kunnioittamisen ja oikeudenmukaisuuden periaatteita. On kuitenkin vai­
kea määritellä, mitkä periaatteet ovat painavimmassa asemassa. Geenitieto asettaa 
lääketieteen etiikan periaatteet mutkikkaaseen ristiriitaan, johon ei ole yksiselittei­
siä ratkaisuja tarjolla.
Geenitieto ylittää yksilön rajat myös perhettä tai sukua laajemmassa mieles­
sä. Yksilön geenit ovat osittain myös samat kuin hänen yhteisönsä sekä etnisen tai 
rodullisen ryhmänsä; henkilön perimä on muodostunut hänen kotiyhteisönsä jä­
senten keskinäisen lisääntymisen myötä. Geenitietoa voidaan myös käsitellä taval­
la, joka edistää rotujen tai etnisten yhteisöjen vastakkainasettelua. Tällöin voidaan 
myös luoda vaikutelma, että ihmisryhmien erot esimerkiksi kouluttautumisessa tai 
varallisuudessa  ovat  biologisia  pikemmin kuin  kulttuurisia  ja  yhteiskunnallisia. 
Pietarisen esimerkki sirppisoluanemiasta (ks. s. 36) on syytä mainita toistamiseen, 
sillä  sirppisoluanemiaa  esiintyy  huomattavasti  muita  yleisemmin  ihonväriltään 
mustien keskuudessa. Toinen usein mainittu ihmisryhmä on aškenazi-juutalaiset, 
joiden keskuudessa jotkin perinnölliset taudit ovat muuta väestöä yleisempiä. Ko­
rostamalla tällaisia geneettisiä ominaisuuksia voidaan luoda stereotyyppisiä käsi­
tyksiä etnisistä ryhmistä. Lisäksi ottaen huomioon 20. vuosisadan synkän histo­
rian, ihmiset saattavat pelätä rodullista syrjintää, jossa geenitietoa käytetään apu­
134 Suter 1993, viitteet 67–72 (sivunumero ei saatavilla).
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välineenä. Tämä argumentti liittyy kuitenkin pääasiassa aiemmin käsiteltyyn lei­
mautumisen ja syrjinnän vaaraan.135
On myös tapa, jolla geenitieto ylittää yksilön, suvun ja yhteisön rajat. Kysy­
myksessä on samat geenit jakavien ihmisten joukko, esimerkiksi samaa tautia sai­
rastavat  ihmiset.  Burgess  kertoo  havainnollistavan  esimerkin:  Jotakin  moni­
tekijäistä tautia sairastavien ihmisten ryhmä, esimerkiksi potilasyhdistys, voi jou­
tua kokemaan geenitiedon lisääntymisen vaikutukset, vaikka useimmat ryhmään 
kuuluvat henkilöt eivät olisi osallistuneet geenitutkimukseen lainkaan. Koska gee­
nien ja ympäristön vaikutukset ovat monimutkaisia, on mahdollista ja jopa toden­
näköistä, että geenitiedon avulla voitaisiin osoittaa, että osassa ryhmää tautia voi­
daan hillitä tai helpottaa ympäristötekijöitä muuttamalla. Tällöin niiden potilaiden, 
joita ympäristön muuttaminen ei auta, tilanne voi edelleen heikentyä suuremman 
leimautumisen vuoksi tai psykologisen paineen kasvun vuoksi  – tilanne nähdään 
yhteiskunnassa ja omassa joukossa toivottomana  – tai heikentyneen vakuutusten 
saatavuuden vuoksi, koska tauti on saanut parantumattoman perinnöllisen taudin 
leiman. Tällöin geenitieto ja sen käyttötavat voivat asettaa yksilöiden ja ryhmän 
edut ristiriitaan. Tämäkin esimerkki liittyy kuitenkin seurauksiltaan leimautumi­
sen ja syrjinnän vaaraan sekä vakuutusalan kysymyksiin, mutta se osoittaa myös 
erään lisäpiirteen geenitiedon yksilön rajat ylittävässä luonteessa.136
Yksilön rajat ylittävä näkökulma ei kaikesta huolimatta tee geenitiedosta ai­
nutlaatuista muuhun lääketieteelliseen tietoon verrattuna. Esimerkiksi tieto jonkin 
henkilön HIV-positiivisuudesta saattaa kertoa myös henkilön partnerin tilasta ja 
vastasyntyneen sairaus äidin terveydentilasta. Myös tavanomaisella lääketieteelli­
sellä tiedolla voi olla suuri merkitys muiden kuin yksilön itsensä kannalta: esimer­
kiksi yhteiskunnallisen vaikuttajan tai perheenjäsenen sairastuminen voi vaikuttaa 
syvällisesti  muiden  ihmisten  tilanteisiin.  Viime  vuosien  pandemiapelkojen 
(SARS-kuume ja lintuinfluenssa) myötä yksilöidenkin sairastumisesta tai taudin 
tartunnasta ihmisestä toiseen uutisoitiin maailmanlaajuisesti. Vaikka näillä lääke­
tieteellisillä tiedoilla ei tiettävästi ollut mitään yhteyttä geeneihin, tiedoilla oli laa­
jaa merkitystä muidenkin kuin yksilön kannalta.137
Geenitiedon yksilön rajat ylittävä merkitys voidaan nähdä heikon tulkinnan 
mukaisena siinä mielessä, että jotkin geenitiedon käyttötavat vaativat erityistä va­
rovaisuutta. Näin on erityisesti silloin, kun yksilön geenitiedoista selviää lääketie­
135 Murray 1997, 62–63.
136 Burgess 2001, 150.
137 Murray 1997, 65. Launis 2003, 59.
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teellisiä riskejä tai alttiuksia, jotka henkilö jakaa perheenjäsentensä kanssa, sekä 
silloin, kun geenitietoa käytetään tavalla, joka voi olla omiaan edistämään vastak­
kainasetteluja yhteiskunnassa. Vahvan tulkinnan mukaisena ajatusta voidaan pitää 
yhteydessä, jossa hyväksytään myös seuraavassa kohdassa esitetty ajatus geenitie­
dosta yksilön fundamentaalisen olemuksen ilmentäjänä. Jos nimittäin ajatellaan, 
että geenit liittyvät syvällisellä tavalla siihen keitä ja mitä olemme, se havainto, et­
tä tämä identiteettikysymys ei liity vain meihin yksilöinä vaan myös sukulaisiim­
me ja yhteisöömme, saa erityistä painoarvoa. 
5. Geenitieto yksilön fundamentaalisen olemuksen 
ilmentäjänä
Toisinaan ajatellaan, että geenitieto ilmentää yksilön fundamentaalista olemusta ja 
identiteettiä, Veikko Launiksen sanoin ”sitä, mitä yksilö perimmiltään on”138. Tä­
män ajatuksen taustalla lienee se havainto, että geenit ovat jokaisella ihmisellä py­
syviä, ennalta määrättyjä ja tietyssä mielessä sattumanvaraisia. Perimä ei tieten­
kään ole kokonaan sattuman tulosta,  vaan kysymys  on siitä,  että  henkilö perii 
kummaltakin vanhemmaltaan puolet tämän geeneistä; henkilön geenikartta riip­
puu siitä, miten nämä puoliskot ovat sattuneet jakautumaan. Joka tapauksessa ku­
kaan ei ole valinnut omia geenejään, mutta nämä vaikuttavat elämään monilla ta­
voin yhdessä ympäristön kanssa. 
Perimän vaikutus ei ole rajattu ainoastaan fyysisiin ominaisuuksiin kuten pi­
tuus tai silmien väri,  vaan geenit vaikuttavat myös psykologisiin piirteisiimme. 
Orentlicherin mukaan geenit ovat persoonallisuuden perusta, sillä sellaiset omi­
naisuudet kuten ujous, epäitsekkyys, sosiaalisuus, taiteellisuus ja älylliset taidot 
ovat jossain määrin geenien määräämiä.139 Tähän mennessä on jo löydetty geene­
jä, joiden arvioidaan vaikuttavan sellaisiin persoonallisuuden piirteisiin kuin uu­
tuuden viehätys, ekstroverttiys, vaikeuksien välttäminen ja neuroottisuus.140 Tule­
vaisuudessa tiedemiesten kiinnostus suuntautuu mahdollisesti geenien vaikutuk­
seen  sellaisiin  luonteenpiirteisiin  kuin  epäitsekkyys,  hengellisyys  ja  empaatti­
suus.141 Geenitutkimuksen avulla toivotaan voitavan selvitellä myös sellaisten sai­
rauksien kuin Alzheimerin taudin ja masennuksen geneettistä perustaa.142 Jos gee­
nit ovat todella merkittävä tekijä persoonallisuutemme muodostumisessa sekä sen 
138 Launis 2003, 60.
139 Orentlicher 1997, 79–80.
140 Ebstein 2006, 427–428.
141 Ebstein 2006, 437.
142 Kuusi 1991, 69–75. Williams – Schroeder 2004, 90–91.
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määrittämisessä, olemmeko taipuvaisia masennukseen tai uusien kokemuksien et­
simiseen, ei ole epäjohdonmukaista ajatella, että geenit ovat identiteettimme pe­
rusta. Kun lisäksi jokaisen ihmisen perimä on erilainen ja ainutlaatuinen – sanalla 
sanoen yksilöllinen! –, ajatus geeneistä syvimmän olemuksen perustana saa lisää 
vahvistusta. 
Tämän väitteen variaatioita mielestäni ovat käsitys ihmisen perimästä aluee­
na, jonka liiallinen tutkiminen on astumista Luojan tontille, sekä ajatus, että ge­
neettinen tutkimus rikkoo elämän pyhyyden tai mysteerin. Samantapainen on aja­
tus, että geenitutkimus on luonnonjärjestyksen vastaista.143 Näiden argumenttien 
analysointi on oman teologisen tutkielmansa aihe.
Väite,  että geneettinen tieto liittyy jollakin tavalla ihmisen intiimeimpään 
olemukseen, toimii argumenttina sen puolesta, että tätä tietoa ei ole soveliasta pal­
jastaa saati rekisteröidä. Esimerkiksi rodun tai etnisyyden, poliittisten mielipitei­
den,  sukupuolisen  käyttäytymisen  tai  uskonnollisten  käsitysten  kaltaisten  arka­
luontoisten tietojen salaisuus auttaa meitä suojelemaan ihmisarvoamme, mainet­
tamme ja itsetuntoamme.144 On ymmärrettävää, että ihmisillä on varauksia niiden 
rekisteröinnistä. 
Samalla kuitenkin paljastuu, että arkaluontoisuus ei tee geenitiedosta ainut­
laatuista muuhun lääketieteelliseen tietoon verrattuna, sillä useat muutkin tiedot 
ovat samalla tavoin arkaluontoisia. Lääketieteellisessä mielessä geenitietoa ei voi­
da myöskään persoonallisuuteen ja identiteettiin vaikuttavien ominaisuuksien pe­
rusteella pitää erityisasemassa, sillä kumpaankin vaikuttavia tekijöitä on paljon – 
aina onnettomuuksista, tartunnoista, saasteista ja kemikaaleista aivan tavanomai­
siin vuorovaikutussuhteisiin. Vaikka geenit olisivatkin persoonallisuuden ja identi­
teetin muodostumisessa tärkeä tai jopa tärkein taustavaikuttaja, niiden rooli omi­
naisuuksiemme määrittämisessä  ei  tee geenitiedosta  lääketieteellisessä  mielessä 
ainutlaatuista.145 
Veikko Launis torjuu geenitiedon ainutlaatuisuuden yksilön olemukseen tai 
identiteettiin liittyvässä 
Geneettistä informaatiota voidaan pitää muuta terveysinformaatiota perustavampana 
tai kiinteämmin yksilön olemukseen tai identiteettiin liittyvänä vain subjektiivisessa, 
yksilön omiin käsityksiin ja uskomuksiin palautuvassa mielessä, ja subjektiivisesti 
ajatellen melkeinpä mikä tahansa terveysinformaatio voi olla tällaista.  Esimerkiksi 
tieto  sairauden  aiheuttamasta  pysyvästä  kaljuuntumisesta  tai  hedelmättömyydestä 
voi olla jollekin henkilölle tämän olemusta tai identiteettiä määrittävä piirre. Geneet­
tinen informaatio ei ole muuta terveysinformaatiota perustavampaa myöskään siinä 
143 Pietarinen 1997, 32. Aromaa – Launis – Lötjönen 2003, 4468.
144 Ks. Rendtorffin & Kempin ihmisarvon periaate.
145 Pietarinen 1997, 32. Peters 1997, 12–13, 52.  
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mielessä, että sen, tai vain sen, kuvaamat ominaisuudet olisivat pysyviä ja muuttu­
mattomia.146 
Tämä on epäilemättä totta,  mutta tämä perustelu riittää kumoamaan ainoastaan 
geenitiedon  ainutlaatuisuuden muuhun  lääketieteelliseen  tietoon  verrattuna,  ei 
geenitiedon  erityislaatuisuutta identiteettiin ja olemukseen liittyvänä tietona. Ei 
ole mielestäni riittävää argumentoida, että geenitietoa ei voida pitää yksilön sisim­
pään olemukseen liittyvänä siksi, että muitakin tekijöitä voidaan pitää merkityk­
sellisinä. Vaikka sellaiset  geeneihin mitenkään liittymättömät ja vaikutuksiltaan 
pysyvät asiat kuin varhaislapsuuden kehitysvaiheet ja psykologiset prosessit, sai­
raudet ja infektiot, vahingot ja onnettomuudet taikka – lääketieteen ulkopuolelle 
siirtyäksemme – varallisuus ja taloudellisten suhdanteiden vaihtelut, uskonnolliset 
kokemukset, ihmissuhteet ja koulutusvalinnat saattavat olla erittäin tärkeitä teki­
jöitä persoonallisuutemme ja identiteettimme kehityksessä, nämä kaikki tapahtu­
vat ikään kuin valmiissa kehyksissä, jotka vanhemmilta saamamme perimä aset­
taa. 
Vaikka  olemme ihmisinä  enemmän kuin  geeniemme summa,  identiteetin 
muodostumisen yhteenlaskutoimituksessa perimällä on tärkeä rooli:  Synnynnäi­
nen kehitysvamma liittyy varmasti henkilön olemukseen ja identiteettiin. Ihonväri 
tai muut etniset piirteet ovat useille ihmisille omaan yhteisöönsä liittymisen tapa. 
Uusia kokemuksia etsivä henkilö noudattaa taipumustaan terveydentilansa ja ym­
päristönsä suomien mahdollisuuksien mukaan; masentuneisuuteen taipuvainen ei 
muutu luonteeltaan toisenlaiseksi, oli ympäristö millainen tahansa. Näiden omi­
naisuuksien perustaa koskeva tieto liittyy selvästi muuta lääketieteellistä tietoa sy­
vemmällä tavalla siihen, ketä pohjimmiltamme olemme. 
6. Geenitiedon ennustavuus ja rajallinen tietomme 
geenien merkityksestä
Annas, Glantz ja Roche ovat kehittäneet omaperäisen vertauskuvan geenitiedosta 
tulevaisuuden päiväkirjana:
Geneettisen koodin sisältämää tietoa voidaan ajatella salakielisenä todennäköisen tu­
levaisuuden päiväkirjana, sillä se kuvaa tärkeän osan henkilön omaa tulevaisuutta. 
Se voi  siksi  vaikuttaa,  myös heikentävästi,  yksilön  näkemykseen oman elämänsä 
mahdollisuuksista. Toisin kuin tavalliset päiväkirjat, jotka ovat henkilön itsensä kir­
joittamia, DNA:n sisältämä pysyvä ja pitkää säilytystä kestävä tieto on salakielistä ja 
henkilölle laajalti tuntematonta. Suurinta osaa salakielestä ei osata vielä tulkita, mut­
ta osia siitä selvitetään lähes joka päivä.147
146 Launis 2003, 60. Korostus alkuperäinen.
147 “The information in one’s genetic code can be thought of as a coded probabilistic future diary 
because it describes an important part of a person’s unique future and, as such, can affect and 
undermine an individual’s view of his/her life’s possibilities. Unlike ordinary diaries that are 
created by the writer, the information contained in one’s DNA, which is stable and can be 
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Tässä vertauskuvassa meistä jokaisesta on olemassa ennalta laadittu päiväkirja tai 
käsikirjoitus, joka on kirjoitettu geeneihimme. Käsikirjoituksen kieli on salainen 
ja sen ilmaukset ovat todennäköisyyksiä. Geenitutkimuksessa on Annasin, Glant­
zin ja Rochen mukaan kysymys tämän salakirjoituksen murtamisyrityksistä, jonka 
seurauksena  ihmiset  voivat  saada  elämänvalintojensa  kannalta  tärkeitä  tietoja 
omasta tulevaisuudestaan ennakkoon. Salakirjoituksen purkaminen on jo tuottanut 
joitakin tuloksia, mutta työ jatkuu edelleen.  Salakirjoituksen selvittelytyö jatkuu 
kuitenkin koko ajan ja kehitystä tapahtuu:
Kun purkamistekniikat paranevat, henkilön DNA:n koodin luvaton selvittäminen voi 
antaa toiselle sellaisia intiimejä tietoja henkilön todennäköisistä terveysnäkymistä, 
joita henkilö itsekään ei tunne. Vaikka nykyisin DNA:sta hankittavaa tietoa pidettäi­
siin muun arkaluontoisen lääketieteellisen tiedon kaltaisena, itse DNA-näyte, josta 
voidaan tulevaisuudessa erottaa paljon enemmän tietoa, on ainutlaatuinen.148
Kirjoittajien ajatus on, että geenien toimintaa ja vuorovaikutusta koskevan tiedon 
lisääntyminen tulevaisuudessa voi johtaa siihen, että tänään otetusta DNA-näyt­
teestä voidaan saada huomenna tietoja, joita tänään ei vielä osata kuvitellakaan 
saatavan. Emme tiedä, millaisia uusia geenejä tai uusia yhteyksiä geenien välillä 
mahdollisesti löydetään, millaisia uusia geenien ja ympäristön yhteisvaikutuksia 
saatetaan havaita, millaisia geenien yhdistelmien ja ympäristön yhteisvaikutuksia 
voidaan löytää ja niin edelleen. Vertauskuvaa jatkaen: Ihmiset saattavat lahjoittaa 
salakielisen päiväkirjansa  kirjaston  kokoelmaan tietämättä,  että  tulevaisuudessa 
kehitettävällä lukumenetelmällä päiväkirjasta voidaan lukea tietoja, joita he eivät 
haluaisi kenenkään tietävän.
Päiväkirjavertauskuvassa on kolme keskeistä piirrettä. Ensinnäkin päiväkir­
joihin tallennettavat tiedot ovat useimmiten henkilökohtaisia, emmekä halua mui­
den saavan niitä luvatta tietoonsa. Toiseksi päiväkirjavertauksen mukaan geenitie­
don avulla voidaan ennustaa tulevaisuutta, joka on ainakin todennäköisyyksien ta­
solla geeneissä ennalta määrätty. Kolmanneksi vertauksen mukaan on mahdollista, 
että tieteellisen edistyksen myötä vähäarvoiseksi luultu geenitieto voi osoittautua 
myöhemmin  merkitykselliseksi,  mikä  edellyttää  geenitiedon  erityistä  suojelua. 
Geenitiedon henkilökohtaista luonnetta on käsitelty jo aiemmin, joten tarkastelen 
seuraavaksi vertauksen kahta jälkimmäistä piirrettä.
stored for long periods of time, is in code and is largely unknown to the person. Most of the 
code cannot now be broken, but parts are being deciphered almost daily.” Annas – Glantz – 
Roche 1995, 360. 
148 “As decoding techniques get better, and if one’s DNA is deciphered without permission, 
another person could learn intimate details of the individual’s likely health future that even the 
individual does not know. Thus even if one concludes that genetic information that can 
currently be derived from DNA analysis is like other sensitive medical information, the DNA 
sample itself, with its ability to yield far more information in the future, remains unique.” 
Annas – Glantz – Roche 1995, 360.
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Geenitiedon ennustavaa luonnetta on kutsuttu myös näkemykseksi geneetti­
sen profetiasta (genetic prophecy).149 Onko geeneistä hankittavissa tulevaisuutta 
koskevaa tietoa? Edellä on jo kerrottu, että persoonallisuuden jotkin piirteet saat­
tavat olla geenien määräämiä. Tämä geenitiedon persoonallisuutta määrittävä omi­
naisuus ei kuitenkaan liity tulevaisuuteen, sillä tutkimuksessa havaitut luonteen­
piirteiden ja geenien yhtäläisyydet ovat jo läsnä, eivät niinkään tulevaisuudessa. 
Toisaalta esimerkiksi taipumus masennukseen voi olla myös tulevaisuutta koske­
va, sillä tämä taipumus ei ehkä ole vielä toteutunut – eikä välttämättä koskaan to­
teudukaan. Yksigeenisten tautien tai ominaisuuksien tapauksessa geenitieto osoit­
taa varmasti, tuleeko tauti puhkeamaan tai ominaisuus ilmenemään, olettaen, että 
henkilö elää riittävän kauan. Monigeenisten sairauksien ja ominaisuuksien ennus­
taminen geenitiedon avulla on paljon vaikeampaa eivätkä testit ole tarkkoja. Täl­
löinkin geenitiedon avulla voidaan kuitenkin saavuttaa joitakin arvioita suurem­
masta tai pienemmästä ominaisuuden ilmenemisen todennäköisyydestä. 
Lisäksi  on muistutettava, että ympäristön vaikutukset voivat vahvistaa tai 
kumota geenien tuoman alttiuden tai todennäköisyyden; toisaalta ympäristön vai­
kutukset voivat olla myös yksinään syy jonkin ominaisuuden ilmenemiseen. Esi­
merkiksi  rintasyöpään voi sairastua myös ilman tunnettuja riskigeenejä.  Geenit 
ovat jonkin ominaisuuden tai sairauden ainoa vaikuttava tekijä vain harvoissa ta­
pauksissa. Kuitenkin on itsestään selvää, että geeneissä on tulevaisuutta koskevaa 
todennäköisyyksinä ilmaistavaa tietoa. Esimerkiksi havaitessamme tuttavaperheen 
lapsen perineen musikaalisilta vanhemmiltaan taipumuksen musikaaliseen ilmai­
suun, arvelemme, että lapsesta muita todennäköisemmin saattaa tulla muusikko. 
Samanlaisia ennusteita teemme aivan automaattisesti omasta ja muiden tulevai­
suudesta  monenlaisten  perinnöllisten  ominaisuuksien  perusteella,  ja  tällöin  itse 
asiassa teemme geenitietoon perustuvia todennäköisyysennusteita. Tämä tulevai­
suutta  ennustava piirre  ei  kuitenkaan tee geenitiedosta  ainutlaatuista  eikä edes 
erityislaatuista, sillä muunkin ihmistä koskevan tiedon avulla voidaan tehdä sa­
mantapaisia ennustuksia – esimerkiksi kovin ylipainoisen ihmisen voimme ennus­
taa muita todennäköisemmin kärsivän vanhempana nivelvaivoista tai HIV-positii­
visen sairastuvan AIDSiin.150
Päiväkirjavertauksen  jälkimmäinen  puoli  väittää,  että  geenitiedon  avulla 
voidaan tulevaisuudessa selvittää yksilöä koskevia asioita enemmän kuin nykyään 
149 Murray 1997, 62.
150 Murray 1997, 64. Launis 2003, 59.
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ja että emme vielä tiedä, mitä nämä asiat ovat. Tämä väite vaikuttaa edistyvän tut­
kimuksen valossa selvältä, sillä muutoinhan uusien geenien etsiminen olisi loppu­
nut ja geenitutkimus olisi muuttunut jo löydettyjen geenien seulonnaksi. Edistyk­
sen luonteeseen myös kuuluu, että uuden tiedon avaamia näköaloja on mahdoton 
tietää ennalta.151 Persoonallisuuteen, fyysisiin ominaisuuksiin, sairauksiin ja näi­
den riskeihin liittyvää geenitietoa on jo selvitetty. On kohtuullista olettaa, että tä­
män tiedon määrä tutkimuksen myötä lisääntyy.  Tämäkään geenitiedon ominai­
suus ei riitä tekemään geenitiedosta ainutlaatuista eikä erityislaatuista, koska sa­
ma väite pätee muuhunkin ihmisestä saatavaan informaatioon: tieteellisen tutki­
muksen keinoin on mahdollista selvittää yhteyksiä jonkin aivan tavanomaisen ih­
mistä koskevan tiedon – esimerkiksi koulutustason – ja jonkin ihmiseen liittyvän 
ominaisuuden  – esimerkiksi likinäköisyyden  – välillä, vaikka emme vielä osaisi 
sanoa, millä menetelmillä tutkimus tehtäisiin tai millaisia yhteyksiä mahdollisesti 
paljastuu. 
Päiväkirjavertauksen johtopäätös on, että geenitietoa on erityisesti suojelta­
va yllä käsiteltyjen syiden vuoksi. Näyttää kuitenkin siltä, että nämä syyt eivät kä­
sitteellisessä mielessä tee geenitiedosta ainutlaatuista tai erityistä muuhun lääke­
tieteelliseen tietoon verrattuna. Silti johtopäätös saattaa olla oikeutettu, mutta eri 
syystä kuin päiväkirjavertauksen laatijat Annas, Glantz ja Roche esittävät. Mieles­
täni geenitiedosta tekee erityislaatuista se, että yhden henkilön luovuttaman DNA-
näytteen avulla voidaan selvittää moninaisia asioita. Esimerkiksi jonkin psykolo­
gisen kysymyslomakkeen täyttäminen ei anna mahdollisuutta selvittää henkilöstä 
kovinkaan  monia  luonteenpiirteitä;  geneettistä  materiaalia  sisältävän  näytteen 
avulla voidaan selvittää kasvava joukko asioita. Nämä asiat ovat lisäksi mahdolli­
sesti sellaisia, joita ihmiset pitävät arkaluontoisina ja henkilökohtaisina ja joiden 
ihmiset  katsovat  ilmentävän  olemustaan  ja  identiteettiään.  Lisäksi  nämä tiedot 
voivat olla yhteiskunnan kannalta kielteisiä ja näihin tietoihin sisältyy syrjinnän ja 
leimaamisen mahdollisuus sekä mahdollisuus aiheuttaa ihmisille vaikeuksia va­
kuutuksiin ja  työelämään liittyen.  Ihmisillä on myös kohtuullinen käsitys  siitä, 
millaisia  tietoja  heistä  voidaan  saada  selville  esimerkiksi  röntgen-tutkimuksen 
avulla. Sen sijaan kukaan ei pysty varmasti sanomaan, mikä on tänään tehtävän 
DNA-analyysin tiedollinen potentiaali.152
Geenitiedon perusteella voidaan ennustaa henkilön tulevaisuudesta joitakin 
todennäköisyyksiä. Geenitieto saattaa paljastaa yksilön henkilökohtaisista ominai­
151 Vrt. Karl Popperin historisismin kritiikki.
152 Peters 1997, 63–83.
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suuksista asioita, jotka ovat arkaluontoisia tai yhteiskunnan kannalta kielteisiä ja 
joita ei muulla tavalla saada selville. Emme vielä osaa arvioida, mitä yksilön omi­
naisuuksia  voidaan  geenitiedon  avulla  tulevaisuudessa  saada  selville.  Toisaalta 
geenit ovat vain yksi vaikuttava tekijä monien joukossa ja muissa tiedoissa on sa­
ma tulevaisuuspotentiaali kuin geenitiedolla. Nämä piirteet yksinään eivät siis tee 
geenitiedosta ainutlaatuista tai erityislaatuista, mutta kun otetaan huomioon muut 
näkökulmat  esimerkiksi  identiteetistä  ja  syrjinnästä,  geenitiedon luonne asettuu 
uuteen valoon.
Heikko vai vahva tulkinta?
Mielestäni edellä mainittujen seitsemän näkökulman ymmärtäminen toisiaan täy­
dentävänä kokonaisuutena antaa riittävän tuen vahvan tulkinnan hyväksymiselle: 
Geenitieto luo uusia syrjinnän ja leimaamisen mahdollisuuksia ja sen käyttäminen 
vakuutusalalla tai työelämässä muuttaisi yhteiskuntaa merkittävillä tavoilla. Gee­
nitiedon avulla  henkilö  voidaan tunnistaa  yksilöivästi  sormenjälkien  tapaan,  ja 
myös  anonyymit  näytteet  voidaan  vertailunäytteen  avulla  yhdistää  määrättyyn 
henkilöön. Geenitieto liittyy muuta lääketieteellistä tietoa syvemmällä tavalla yk­
silön olemukseen ja identiteettiin. Se on myös yksilöllistä ja voi paljastaa arka­
luontoisia asioita. Samaan tapaan kuin identiteettimme, joka syntyy vuorovaiku­
tuksessa yhteisön ja sen kulttuurin kanssa, myös geenit ylittävät yksilön rajat. Sik­
si kysymykset jonkun perimästä eivät yksiselitteisesti koske vain yhtä henkilöä, 
mikä mutkistaa geenitietoon liittyviä eettisiä kysymyksiä. Lisäksi geenitiedon vä­
lityksellä voidaan tehdä jonkinlaisia ennustuksia henkilön tulevaisuudesta, ja näitä 
ennustuksia voidaan tehdä jatkossa lisää tavoilla, joita on mahdoton ennakoida. 
Vaikka useimmat näistä syistä eivät yksinään riitä tekemään geenitiedosta 
ainutlaatuista, jotkin niistä tekevät geenitiedosta  erityislaatuista.  Näiden erityis­
piirteiden uniikki yhdistelmä tekee mielestäni geenitiedosta ainutlaatuista sekä it­
sessään että käyttötapojensa puolesta muuhun lääketieteelliseen tietoon verrattu­
na. Geenitiedon tapauksessa eri näkökulmien kuvaamat ominaisuudet yhdistyvät 
tavalla, joka nostaa moraalisen arvioinnin kannalta geenitiedon omaan luokkaan­
sa.
Tällaista vahvaa tulkintaa, jossa geenitietoa pidetään erityislaatuisena itses­
sään, on kritisoitu reduktionistiseksi ja fatalistiseksi näkemykseksi. Kritiikin mu­
kaan ihmisen olemus ja tulevaisuus on nähty tällöin liialti geeneistä riippuvaisena 
ja niiden ennalta määräämänä. Geenitietoa ei tulisi kritiikin mukaan kohdella näin 
dramaattisesti  myöskään  siksi,  että  geenitietoa  on  vaikea  tai  mahdoton erottaa 
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muusta  lääketieteellisestä  tiedosta  joitakin harvinaisia  ja  selviä poikkeuksia lu­
kuun ottamatta. Lisäksi on arvioitu, että näkemys geenitiedosta poikkeuksellisena 
johtaa  ongelmiin,  mikäli  ajatusta  aletaan  käyttää  terveydenhuoltoresursseja  ja­
kaessa.153 
Mielestäni reduktionismin ja fatalismin syytteiden torjumiseksi riittää sen 
seikan selvä osoittaminen, että geenit ovat useimmissa tapauksissa vain yksi taus­
tavaikuttaja muiden joukossa: geenit eivät yksin määrää tulevaisuuttamme, ole­
mustamme ja identiteettiämme vaikka ne liittyvätkin kaikkiin näihin ominaisuuk­
siin. Terveyden- ja sairaudenhoidon näkökulmasta geneettisen ja muun lääketie­
teellisen tiedon erottelu kliinisessä ympäristössä saattaa todella olla mahdotonta ja 
johtaa ongelmiin resurssien jaossa, mutta varta vasten tutkimustarkoitukseen ke­
rätty ja geenipankkiin tallennettava DNA-analyysillä hankittu geenitieto on sel­
västi eri tapaus: Geenipankkeihin kerätään nimenomaisesti geenitietoa DNA-ana­
lyysien avulla sekä potilastietoja näiden geenien ilmentymien selvittämiseksi; ky­
symys potilastiedoista mahdollisesti johdettavissa olevasta geenitiedosta ei ole täl­
löin merkityksellinen.
Veikko  Launis  hylkää  vahvan  tulkinnan  geenitiedon  erityislaadusta  itses­
sään mutta asettuu kannattamaan heikkoa tulkintaa, jossa jotkin geenitiedon käyt­
tötavat  ovat moraalisesti erityisiä. Mielestäni Launiksen arvio on epäonnistunut, 
sillä Launis jäljittää ainutlaatuisuutta pikemmin kuin erityisyyttä. Lisäksi Launis 
pilkkoo  vahvaa  tulkintaa  kannattavan  argumentaation  palasiksi,  joista  jokaisen 
torjuminen erikseen Launiksen mielestä kumoaa geenitiedon erityislaadun. Täl­
löin jää huomioon ottamatta näkökulmien yhteisvaikutus.154
Kiista geenitiedon erityisluonteen heikosta tai vahvasta tulkinnasta ei kui­
tenkaan tee  merkittävää  eroa  geenipankkien eettisten ongelmien kartoittamisen 
suhteen. Jo heikon tulkinnan mukainen näkemys, että geenitiedon käyttötavat vaa­
tivat  erityistä moraalista  arviointia,  riittää erottamaan geenitutkimuksen muusta 
lääketieteellisestä tutkimuksesta. Edellä esitetyt näkökulmat toimivat tulkinnasta 
riippumatta eettisten ongelmakohtien viitekehyksenä.
Samalla nämä kuusi näkökulmaa geenitiedon erityisluonteeseen auttavat tie­
dostamaan, että geenitutkimus sisältää myös riskejä. Näitä riskejä eivät ole ainoas­
taan yksilön tietosuojaan liittyvät kysymykset, vaan geenitutkimuksella on poten­
153 Murray 1997, 67–72.
154 Launis 58–61. Lisäksi olisi tarkastelemisen arvoinen kysymys, millä ehdoin tieto voi olla 
itsessään yleisluontoista mutta käyttötarkoituksiltaan erityislaatuista; tähän kysymykseen 
Launis ei vastaa.
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tiaalia muuttaa yhteiskuntaa tavoilla, joita emme voi ennakoida ja joista useat ovat 
kielteisiä. 
Geenipankkien eettiset kysymykset
Olen rajannut  tutkimuksen ulkopuolelle  alaikäisiin,  holhouksenalaisiin  tai  (esi­
merkiksi  vanhuuden heikkouden tai sairauden johdosta) vajaakykyisiin liittyvät 
erityiskysymykset. Myöskään vankeja, sotilaita tai muita asemansa vuoksi painos­
tukselle erityisen herkkiä ryhmiä koskevat erityiskysymykset eivät kuulu tämän 
tutkimuksen piiriin. Geenipankkitutkimus ei myöskään kuulu hätätilatutkimuksiin, 
joissa moraaliset reunaehdot saattavat olla erilaiset kuin lääketieteellisessä tutki­
muksessa muutoin.155
Olen jakanut tarkasteltavat eettiset kysymykset kahteen aihealueeseen. En­
simmäisenä ovat geenipankkiin tallennettavien tietojen hankintaan liittyvät kysy­
mykset.  Tällöin  on  tarkasteltava,  miten  DNA-näytteet  luovuttavat  koehenkilöt 
rekrytoidaan ja miten tietoon perustuva suostumus tutkimukseen osallistumisesta 
hankitaan. Toiseen alueeseen kuuluvat kysymykset jo tallennetuista tiedoista: Mi­
ten, mihin, millä edellytyksillä ja kenen toimesta näitä tietoja voidaan käyttää? 
Näitä  kysymyksiä  voidaan  tarkastella  myös  yksilön  oikeuksien  näkö­
kulmasta.  Olen  jakanut  oikeudet  positiivisiin  (oikeus  johonkin)  ja  negatiivisiin 
(oikeusturva). Positiivisten oikeuksien piiriin kuuluu kysymys siitä, millaiset oi­
keudet yksilöllä on tietoon omasta perimästään: Geenipankkiin tallennettavilla tie­
doilla  voi  olla  paitsi  tieteellistä,  myös  kaupallista  merkitystä.  Miten  yksityis­
henkilön luovuttaman geneettisen tiedon kaupallinen hyödyntäminen ja mahdol­
listen sovellusten patentoiminen liittyy yksilön oikeuksiin? Positiivisiin oikeuksiin 
kuuluu myös oikeus saada tietoa kartoitetuista ja pankkiin tallennetuista geeneis­
tään.  Tämä tieto  on  kuitenkin  merkityksetöntä  ilman tulkintaa  ja  ilman  asian­
mukaista neuvontaa ja ohjausta voi johtaa yksilön vääriin tai hätiköityihin johto­
päätöksiin itsestään. Annetaanko yksilöille heitä koskevaa geneettistä tietoa pan­
kista? Onko jälkeläisillä, vanhemmilla tai sukulaisilla myös oikeus saada tämä tie­
to yksilöstä? Entä potilasta hoitavalla lääkärillä?
Negatiivisiin oikeuksiin kuuluu kysymys siitä, miten estetään geneettisten 
tietojen yksilöitävyys tiettyyn henkilöön ja huolehditaan tietosuojasta. Tietopank­
155 Alaikäisiä, vajaakykyisiä aikuisia ja hätätilatutkimuksia on tarkastellut esim. Lötjönen 2004, 
131–150. Ks. myös Beauchamp – Childress 2001, 98–103, 152–157 ja esimerkkitapausta 428–
430. Vangeista ks. Beauchamp – Childress 2001, 96–97 ja 178–179.
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ki, jossa on tallennettu tiedot henkilön sukulaisuussuhteista, perimästä, lääketie­
teellisestä historiasta sekä elintavoista, on suuri potentiaalinen uhka yksityisyydel­
le. Kuka saa käyttää näitä tietoja ja millä tavoin? Negatiivisten oikeuksien piiriin 
kuuluu myös oikeus olla tietämätön omasta perimästään: ketään tuskin voidaan pi­
tää velvollisena hankkimaan omaa geenikarttaansa, luovutti tietoja pankkiin tai ei. 
Tämä oikeus herättää kuitenkin kysymyksiä tilanteessa, jossa tutkimus paljastaa 
yksilöön kohdistuvia lääketieteellisiä riskejä siten,  että tiettyjen geenien arvioi­
daan altistavan kantajansa jollekin taudille.
Miten tiedot hankitaan?
Näytteiden kerääminen lääkäreiden avustuksella
Väestöpohjaisissa  geenipankeissa  pyritään  hankkimaan  pankkiin  näytteet  koko 
populaatiota  edustavalla  tavalla.  Tällöin voi  olla  kysymyksessä joko edustavan 
otoksen hankkiminen (esim.  UK Biobank) tai pyrkimys lähes koko populaation 
näytteiden hankkimiseen (esim.  Eesti geenivaramu). Pyritäänpä kumpaan tavoit­
teeseen tahansa, eettisesti relevanttia kohderyhmän valinnassa on tapa, jolla ihmi­
siä  lähestytään.  Peruslähtötapoja  voidaan  kuvitella  kaksi.  Geenipankkinäytteitä 
voidaan pyytää tavanomaisen terveydenhuollon yhteydessä käyttämällä agentteina 
olemassa olevia terveyspalveluja. Toinen tapa olisi hankkia näytteenantajia ilmoit­
telun, kampanjoinnin tai mainonnan avulla samaan tapaan kuin veripalvelut hank­
kivat verenluovuttajia. Jälkimmäisen tavan haittoina voidaan helposti nähdä kulut, 
hitaus ja epävarmuus. Näyttääkin olevan niin, että kaikissa luvussa  I esitellyissä 
malleissa lääkärien vastaanotot on valittu koehenkilöiden rekrytoinnin väyläksi. 
Tällöin geenipankin näytteiden hankinnan kohderyhmänä ovat potilaat.
Kun lääkärejä tai muita terveydenhuollon ammattihenkilöitä käytetään gee­
nipankkien näytteiden keräämisen  apureina,  täytyy kiinnittää  huomiota  ainakin 
kahteen seikkaan: ensinnäkin hoidolla ja tutkimuksella on erilainen tarkoitus, ja 
toiseksi lääkärillä ja potilaalla on luottamuksellinen suhde. Lääkäri, joka pyytää 
potilaaltaan näytettä tieteellistä tutkimusta varten, on siirtynyt  läsnä olevan poti­
laan hyväksi toimivan hoitajan  roolista  tuntemattomien tulevaisuuden potilaiden 
etuja ajattelevan tutkijan rooliin. Tällöin roolin vaihdoksesta huolimatta henkilö 
ja ympäristö eivät kuitenkaan muutu, eivätkä lääkärin asioiden esittämisen tapa tai 
sävy välttämättä  muutu.  Potilas  todennäköisesti  luottaa  lääkäriin  potilaan edun 
ajajana ja auktoriteettina sen suhteen, mikä on potilaan terveydelle hyväksi. Jos 
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esimerkiksi  terveystarkastuksen päätteeksi lääkäri pyytää potilaalta ylimääräistä 
verinäytettä geenipankkitutkimusta varten, potilas ei välttämättä selityksistä huoli­
matta ymmärrä, että näytteen antaminen ei enää liity hänen terveytensä tarkasta­
miseen tai itse asiassa koko käynnin alkuperäiseen syyhyn lainkaan. Klaus Hoeyer 
on osoittanut, että Ruotsin Västerbottenin geenipankkiin verta luovuttaneet poti­
laat, jotka olivat saapuneet kutsusta terveystarkastukseen ja joilta sairaanhoitaja 
tarkastuksen yhteydessä pyysi verinäytettä geenipankkia varten, kokivat näytteen 
antamisen velvollisuudekseen terveydenhoitojärjestelmää, yhteiskuntaa ja tiedettä 
kohtaan. Monet kokivat saavansa verinäytettä pyytävältä hoitajalta huomiota ja 
lohdutusta olleessaan huolestuneita omasta terveydestään ja terveystarkastuksensa 
tuloksista. Lisäksi potilaat arvelivat verinäytteen ottamisen olevan eräänlaista hoi­
toa, joka jollakin tavoin edistää heidän omaa terveyttään – olihan kyseessä ter­
veystarkastus. Ihmiset eivät olleet lukeneet heille annettua lehtistä eivätkä kuun­
nelleet hoitajan selostusta, koska he luottivat siihen, että terveydenhuoltojärjestel­
mä ja hoitaja sen edustajana toimivat hyvien asioiden edistämiseksi. Näytettä pyy­
tävältä hoitajalta, joka oli luottamusta herättävä äidillinen hahmo, ei haluttu tätä 
pyydettyä ”lahjaa” kieltää.156
Edellisen luvun termeillä ilmaistuna terveydenhuollon instituutioiden käyt­
täminen geeninäytteiden keräämisessä voi johtaa kahteen käsitteelliseen väärin­
ymmärrykseen, nimittäin tutkimus- ja hoitosuhteen sekoittamiseen sekä hoidolli­
sen ja ei-hoidollisen tutkimuksen sekoittamiseen. Lääkärin vastaanotolla tai ter­
veyskeskuksessa  tutkimukseen  rekrytoitava  koehenkilö  saattaa  kuvitella,  että 
näytteen luovutuksessa on kysymys hoidosta eikä tutkimuksesta, tai ei ymmärrä 
eroa näiden välillä. Toinen sekaannusmahdollisuus on hoidollisen ja ei-hoidollisen 
tutkimuksen  välillä:  henkilö  saattaa  virheellisesti  olettaa  näytteen  pyytämisen 
taustalla olevan hänen mahdollisten tai tulevien sairauksiensa diagnoosien tai hoi­
tojen helpottamisen. Tämä on koehenkilöltä väärä olettamus, sillä geenipankeilla 
määritelmän mukaan voidaan tehdä mitä tahansa lääketieteellistä tutkimusta. Tä­
män tutkimuksen piiriin voivat kyllä kuulua tavanomaiset koehenkilöitä uhkaavat 
taudit, mutta tästä ei ole takeita.
Luvussa  II on  lisäksi  todettu,  että  jotakin  tautia  sairastavien henkilöiden 
käyttäminen tutkimukseen vaatii erityistä varovaisuutta. Vakavasti sairas potilas 
saattaa nimittäin olla taipuvainen suostumaan mihin tahansa lääkärin tai hoitajan 
ehdotukseen halutessaan parantumista. Siksi silloin, kun geenipankkitutkimukseen 
156 Hoeyer 2003, 233–241.
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rekrytoidaan henkilöitä, jotka ovat tulleet vastaanotolle sairauden vuoksi pikem­
min kuin  terveystarkastuksen  vuoksi,  vapaaehtoisen  tietoon perustuvan suostu­
muksen hankkiminen on erityisen haastavaa.
Osallistumisen vapaaehtoisuuden varmistamiseksi koehenkilöille tulee antaa 
oikeat ja riittävät tiedot päätöksenteon pohjaksi sekä tarpeellinen aika näiden tie­
tojen pohtimiseen. Kliinisessä ympäristössä, jossa ”usein neula on jo suonessa tai 
odottaa valmisteltuna kun tiedot biopankkitutkimuksesta esitetään ja ylimääräistä 
verinäytettä pyydetään”157 ei osallistumisen vapaaehtoisuus voi täyttyä. Tällaista 
tilannetta voidaan pitää manipuloivana. Lisäksi terveyskeskuksen tai lääkärin vas­
taanoton kliinisessä ympäristössä usko lääketieteellisen tutkimuksen voimaan on 
osa klinikalla vallitsevaa lausumatonta paradigmaa; potilaan odotetaan klinikalla 
olevan melko passiivinen ja seuraavan annettuja ohjeita. Tällaisessa kontekstissa 
luodaan olosuhteet, joissa tutkimukseen osallistumisesta kieltäytyminen ei vaka­
vasti tulekaan potilaan mieleen ja joissa kieltäytymistä vastaan on asetettu suuri 
psykologinen kynnys. Potilaalle voi myös syntyä mielikuva, että näytteen luovut­
taminen on välttämätöntä hoidon saamisen tai henkilökunnan hyvän tahdon takaa­
miseksi.158
Näyttää siltä, että ihmisten on vaikea erottaa tutkimustarkoitusta terveyden­
hoidosta, kun näytteiden kerääminen tapahtuu terveydenhoitoinstituutioiden väli­
tyksellä. Ruotsin Västerbottenissa geenipankin näytteet on kerätty säännöllisten 
terveystarkastusten  yhteydessä.  Hoeyerin  et  al.  tekemässä  tutkimuksessa,  jossa 
otettiin jälkikäteen yhteyttä verinäytteitä geenipankkiin luovuttaneisiin koehenki­
löihin, kävi ilmi, että vain noin kaksi kolmesta (65,4 %) ymmärsi tai muisti alle­
kirjoittaneensa suostumuksen verinäytteensä käyttämiseen tutkimuksessa. Muiden 
terveystietojen  osalta  suostumuksen tutkimuskäyttöön ymmärsi  tai  muisti  anta­
neensa vain vähän yli puolet vastaajista (55,4 %). Voidaan olettaa, että liki puolet 
koehenkilöistä  kuvitteli  verinäytteen  ottamisessa  kysymyksessä  olevan  tavan­
omaisen terveystarkastusmenettelyn.159
Lääkärin  tai  muun  terveydenhuollon  ammattihenkilön  ja  potilaan  suhde 
näytteenotossa muuttuu vieläkin mutkikkaammaksi, mikäli ensimmäiselle makse­
taan näytteenottamisesta. Yhtälöön tulee tällöin yhdeksi tekijäksi lääkärin tai kli­
nikan taloudellinen intressi hankkia näyte. Rahallisen korvauksen saaminen han­
157 ”[O]ften the needle is already in the arm or lies prepared when the information on biobank 
research is presented and patients are asked for an extra blood sample.” Hoeyer 2003,232.
158 Hoeyer 2003, 239. Deschênes et al. 2001, 230.
159 Hoeyer et al. 2005, 98.
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kituista näytteistä saattaa olla omiaan lisäämään ainakin tiedostamatonta painos­
tusta potentiaalisia näytteenantajia kohtaan.
Tässä yhteydessä mainitsen vielä erään geenipankkeihin liittyvän kysymyk­
sen, joka saattaa vaikuttaa lääkärin ja potilaan väliseen suhteeseen. Geenipankkei­
hin tallennetaan DNA-näytteiden lisäksi myös päivittyviä potilastietoja. Olisi huo­
mion arvoista pohtia, muuttaako lääkärin ja potilaan suhdetta jollakin tavalla se, 
että potilastietomerkinnät päätyvät myös tutkimuskäyttöön. Beauchamp & Child­
ress toteavat, että Yhdysvalloissa lääkäreiden tekemiin merkintöihin vaikuttaa se, 
mitkä asiat potilaan sairauskuluvakuutus kattaa.160 Voi vain arvailla, millaisia vai­
kutuksia potilastietojen järjestelmällisellä tutkimuskäyttöön siirtämisellä olisi lää­
käreiden määräämiin diagnostisiin tutkimuksiin, toimenpiteisiin tai lääkkeisiin.161
Terveydenhuoltoinstituutioiden  käyttämisessä  geenipankkinäytteiden  han­
kintaan on siis useita moraalisia vaikeuksia. Näitä vastaan on yritetty taistella tiu­
koilla  vaatimuksilla  tietoon  perustuvan  suostumuksen  antamisen  menettelyistä. 
Tätä prosessia tarkastellaan seuraavaksi, mutta ensin on syytä käsitellä yhtä eri­
koistapausta  geenipankin  näyteaineistojen  keräämisessä.  Kyseessä  on  olemassa 
olevien näytteiden tai näytekokoelmien siirtäminen geenipankkitutkimukseen.
Olemassa olevat kokoelmat
Erityistapaus  näytteiden  hankkimisesta  geenipankkitutkimukseen  on  olemassa 
olevien näytteiden tai näytekokoelmien siirtäminen geenipankkiin. Näin menetel­
lään esimerkiksi Singaporessa, jossa geenipankkiin kerätään lääketieteellisten toi­
menpiteiden seurauksena yli jääneitä näytteitä. Suomessa on esitetty, että Kansan­
terveyslaitoksen hallussa olevat jonkin taudin tutkimukseen kerätyt näytteet voi­
taisiin siirtää perustettavaan suomalaiseen geenipankkiin yleistutkimusta varten. 
Suomessa tämän siirron mahdollistamiseksi on esitetty lain säätämistä.162
Lääketieteellisen tutkimuksen etiikan käsitteitä käyttäen potilaat, jotka ovat 
luovuttaneet näytteensä tiedon saamiseksi heitä itseään koskevan taudin ”syistä, 
oireista, diagnostiikasta, hoidosta, ehkäisystä tai – – olemuksesta”163, ovat osallis­
tuneet hoidolliseen tutkimukseen: potilaat toivovat oman sairautensa paranemisen 
edistyvän näytteen luovuttamisen seurauksena tai ainakin toivovat, että kohtaloto­
160 Beauchamp – Childress 2001, 291.
161 Merz – McGee – Sankar 2004, 1206. Voidaan myös kuvitella, että geenipankin potilastietoja 
käytettäisiin lääkärien toimenpiteiden tutkimiseen potilaan terveydentilan asemesta; lääkärien 
tietosuojasta ei missään geenipankkeja koskevassa lähteessä mainita mitään. Merzin, McGeen 
& Sankarin tutkimuksissa Islannissa lääkärit olivat huolissaan myös tästä.
162 Kuusi 2004, 117–123.
163 Lötjönen 2004, 113.
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verien asema helpottuu. Näytteitä on voitu kerätä esimerkiksi diabeteksen tai rin­
tasyövän tutkimukseen. Tällaisten näytteiden siirtäminen käytettäväksi  yleisessä 
lääketieteellisessä  tutkimuksessa  siirtäisi  nämä potilaat  hoidollisen tutkimuksen 
piiristä ei-hoidollisen tutkimuksen kohteiksi. Tällöin uusilla tutkimuskohteilla ei 
enää olisi mitään tekemistä sen sairauden kanssa, jonka tutkimusta varten näytteet 
on alun perin luovutettu.
Tällä  muutoksella  on omat  moraaliset  seurauksensa.  Vapaaehtoisen tutki­
mukseen osallistumisen periaate joutuu kyseenalaiseksi, jos yksipuolisella päätök­
sellä henkilön johonkin nimenomaiseen tarkoitukseen lahjoittama näyte otetaan­
kin muuhun käyttöön. Veri- ja kudosnäytteet ovat peräisin henkilön ruumiista, jos­
ta autonomisella yksilöllä on oikeus päättää itse.164 Näytteiden käyttötarkoituksen 
muuttaminen  esimerkiksi  lainsäädännöllä  olisi  tämän  itsemääräämisoikeuden 
loukkaus.  Oikeudenmukaisuus  edellyttää,  että  jokaisella  on  yhtäläinen  oikeus 
päättää  osallistumisestaan  lääketieteelliseen  tutkimukseen.  Kukaan  ei  saa  auto­
maattisesti ja ilman henkilökohtaista suostumusta tulla otetuksi mukaan lisätutki­
muksiin johonkin muuhun tutkimukseen osallistumisen perusteella.
Toisten itsemääräämisoikeuden kunnioittamiseen kuuluu myös muiden teke­
mien moraaliarvostelmien kunnioittaminen: jokaisella on oikeus tehdä omat ar­
vionsa hyvästä ja pahasta. Luovuttamalla verta tai kudosta tutkimukseen, jonka 
tarkoituksena on itseä koskettavan sairauden tutkiminen, henkilö on tehnyt yhden 
moraaliarvostelman, joka perustuu hänen omaan tilanteeseensa, omiin arvoihinsa 
ja omiin odotuksiinsa sekä hänelle tutkimuksesta annettuihin tietoihin. Muilla – 
tutkijoilla, eettisillä komiteoilla tai parlamenteilla – ei ole oikeutta laajentaa jon­
kun tekemää arvostelmaa koskemaan jotakin muuta tutkimusta, sillä jokaisen hen­
kilön motiivit ja olosuhteet ovat yksilöllisiä.
Lisäksi  jäljempänä  osoitetaan,  että  geenitiedon  erityinen  luonne  muuhun 
lääketieteelliseen  tietoon  verrattuna  asettaa  geenitutkimuksen  – tarkemmin  sa­
noen: tutkimuksen, jonka tarkoituksena on erottaa perimän ja ympäristön vaikutus 
yksilöiden ominaisuuksiin – erikoisasemaan muuhun lääketieteelliseen tutkimuk­
seen verrattuna. Siksi muuhun kuin geneettiseen tutkimukseen tarkoitettujen näyt­
teiden siirtäminen geneettiseen tutkimukseen käytettäväksi ei ole moraalisesti hy­
väksyttävää:  geenitiedon  erityisluonteen  vuoksi  geenitutkimukseen  tulisi  aina 
hankkia nimenomainen suostumus, joka perustuu geenitutkimuksen ja geenitiedon 
erityislaadun ymmärtämiseen.
164 de Witte – ten Have 1997, 58.
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Tietoon perustuva suostumus geenipankeissa
Tietoon perustuvan suostumuksen periaate on kuvattu aiemmin;  tässä  esitetään 
yhteenveto. Tietoon perustuvan suostumuksen periaate koostuu tutkimusta koske­
vaan informaatioon tutustumisesta, näiden tietojen merkityksen ymmärtämisestä 
ja vapaaehtoisesta päätöksestä osallistua tutkimukseen. Annettaviin tietoihin kuu­
luvat ainakin yksityisyyden suoja, mahdollisuus saada lisätietoja tutkimuksesta ja 
sen tuloksista sekä tutkimustulosten, -tietojen tai -näytteiden tulevat käyttötarkoi­
tukset.165 Eettisesti arvioituna tietoon perustuva suostumus on riittämätön, jos hen­
kilö ei ole ymmärtänyt, mihin on suostumassa. Suostumusta ei voi myöskään pitää 
tietoon perustuvana silloin, jos henkilö on kieltäytynyt vastaanottamasta tietoa ja 
haluaisi näin siirtää vastuun päätöksestä muille.166 Suostumuksen tietoelementtiä 
voidaan pitää jopa painavampana kuin itse suostumusta:
Ilman ymmärrettävällä tavalla ja riittävän pitkän miettimisajan mahdollistaen annet­
tua informaatiota ja mahdollisuutta kieltäytyä, ei ”suostumisella” ole mitään merki­
tystä; paino on siis sanalla ”informed” eli tietoon perustuva.167
Vapaaehtoisuuden periaatteen vuoksi suostumuksen voi myös peruuttaa milloin 
tahansa ilman seuraamuksia. Tästä mahdollisuudesta tulisi  suostumusta pyydet­
täessä erikseen mainita.168
Geenipankkitutkimuksessa kerätään veri- tai kudosnäytteitä ja muita tietoja 
taltioitavaksi yleiseen tutkimukseen, jota tekevät myös muut kuin näytteiden ke­
rääjät ja pankin ylläpitäjät. Tällöin monet edellä mainituista tiedon antamisen vaa­
timuksista tulevat ongelmallisiksi. Kun geenipankin tarkoituksena on yleinen tut­
kimus tarkemmin määrittämättömänä ajankohtana, tarkemmin määrittämättömien 
tutkijoiden tekemänä ja tarkemmin määrittämättömiin tarkoituksiin, geeninäytteen 
luovuttajalle ei voida kertoa tarkasti tutkimuksen tavoitteista, odotettavista hyö­
dyistä, tulosten käyttötavoista, rahoituksesta, eturistiriidoista tai muista sellaisista 
asioista, jotka saattaisivat vaikuttaa päätökseen näytteen antamisesta. Tällöin on 
kyseenalaista, perustuuko koehenkilön suostumus riittäviin tietoihin.169
Tietoon perustuvan suostumuksen geenipankkitutkimuksessa tekee erityisen 
vaikeaksi se, että kenelläkään ei ole täydellistä tietoa siitä,  millaisia riskejä tai 
hyötyjä tutkimukseen osallistumisesta voi aiheutua. Geenitutkimus edistyy jatku­
vasti eikä tämän edistyksen suunnasta ole varmaa tietoa. Toisaalta geenipankkitut­
kimukseen  osallistuminen  tuskin  voi  loukata  ihmistä  fyysisesti  samaan  tapaan 
165 Ks. tarkemmin ss. 29–31.
166 Siipi – Rossi 2003, 670.
167 Vähäkangas – Länsimies 2004, 59.
168 Ks. s. 31.
169 Chadwick – Berg 2001, 320. Siipi – Rossi 2003, 670.
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kuin esimerkiksi lääkekokeisiin osallistuminen. Tämä ero ei kuitenkaan kevennä 
asiaan liittyvää moraalista näkökulmaa: yksilöllä on oltava oikeus päättää itse sii­
tä, millaiseen lääketieteelliseen tutkimukseen haluaa osallistua ja siitä, mihin tar­
koituksiin ja minkä asioiden edistämiseksi haluaa käyttää ruumistaan ja sen osia. 
Harvalla lienee vastalauseita omien geeninäytteittensä käyttämiseen erilaisten syö­
pien, sydän- ja verisuonitautien tai diabeteksen tutkimiseen. Vastalauseita luovut­
tajilta saattaisi ilmaantua, jos tutkimuskohteena kerrottaisiin olevan masennus, al­
koholismi tai skitsofrenia, joihin useimmat eivät halunne assosioitua. Persoonalli­
suusgenetiikassa tutkimuskohteita ovat jo nykyään jotkin persoonallisuuden piir­
teet – ja lisää on tulossa: ujous, epäitsekkyys, sosiaalisuus, taiteellisuus, ulospäin 
suuntautuneisuus, vaikeuksien välttäminen ja neuroottisuus kuuluvat nykyisin tai 
tulevaisuudessa tutkittaviin luonteenpiirteisiin.170 Eräissä tutkimuksissa on arveltu, 
että ”seikkailugeeniä” D4DR kantavat heteroseksuaaliset miehet ovat kuusi kertaa 
todennäköisemmin maanneet oman sukupuolensa edustajan kanssa.171 Geenitutki­
jat, jotka ovat pitäneet persoonallisuuspiirteiden tai älykkyyden geneettisen poh­
jan selvittämistä tuomittavana, ovat silti hyväksyneet sellaisten asioiden kuin skit­
sofrenian tai kaksisuuntaisen mielialahäiriön geneettisen tutkimuksen.172 Tällais­
ten persoonallisuuteen ja identiteettiin liittyvien asioiden tutkiminen koehenkilöi­
den geeninäytteitä käyttäen on siis mahdollista, mutta tutkimukseen osallistuvilla 
ei ole mahdollisuutta päättää, mitä asioita heidän geenejään käyttäen voidaan tut­
kia. On mahdotonta sanoa, voivatko geenitutkimuksen kohteita olla tulevaisuudes­
sa sen tapaiset ominaisuudet kuin aggressiivisuus, rikollisuus, älykkyys tai päih­
dehakuisuus. Monilla näytteenantajilla saattaisi olla vastalauseita esitettävänä täl­
laisten  ominaisuuksien  geneettisen  perustan  selvittämiseen.  On  siis  perusteltua 
olettaa,  että  jotkut  geenipankkitutkimuksen  koehenkilöt  kannattavat  tutkimusta 
yleensä tai luovutushetkellä tiedossa olevia tutkimuksen osa-alueita mutta eivät 
hyväksyisi joitakin geenitutkimuksen kohteita. Näistä geenitutkimuksen nykyisis­
tä tai etenkään tulevista suunnista ei kuitenkaan geenipankin potentiaaliselle näyt­
teenantajalle tarvitse kertoa mitään, mikäli suostumusta pyydetään vain yleiseen 
lääketieteelliseen tutkimukseen.173
Vapaaehtoisen  tietoon  perustuvan  suostumuksen  periaatteen  tarkoitus  on 
suojata ihmisten oikeuksia. Itsemääräämisoikeuden kunnioittamisen (Beauchamp 
170 Ks. tarkemmin s. 47.
171 Kuusi 2004, 107–109.
172 Kerr – Cunningham-Burley 2000, 296.
173 Siipi – Rossi 2003, 670. Chadwick – Berg 2001, 319–320. Chadwick 1999, 443. 
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– Childress) ja autonomian periaatteet (Rendtorff – Kemp) edellyttävät, että ih­
misten  mahdollisuutta  tehdä omia  moraalisia  arvioita  ja  autonomisia  päätöksiä 
paitsi kunnioitetaan, myös tuetaan.174
Suostumusmenettelyt  geenipankeissa saattavat  toimia tätä  periaatetta  vas­
taan.  Mikäli  geenipankin koehenkilöiltä  on näytettä  luovuttaessa pyydetty vain 
yleinen suostumus, joka sallii näytteen käyttämisen mihin tahansa lääketieteelli­
seen tutkimukseen, tosiasiallinen päätösvalta siitä, millaista tutkimusta koehenki­
lön näytteitä ja tietoja käyttäen saa tehdä, on siirretty jollekulle muulle. Useim­
missa tapauksissa tämä valta on asiantuntijoiden muodostamalla tutkimuseettisellä 
komitealla, jonka tehtävänä on hyväksyä tutkimussuunnitelmat ja joissakin maissa 
päättää siitä, millaiset tutkimukset koehenkilön alkuperäinen suostumus kattaa ja 
milloin suostumusta on tarkennettava tai on hankittava uusi suostumus.175
Eettisiä komiteoita on kritisoitu muun muassa  siitä,  että  niiden päätökset 
tehdään suljettujen ovien eivätkä päätösten perustelut ole julkisia. On epäselvää, 
kenellä on moraalinen oikeus valita komitean jäsenet ja millä perustein nämä oi­
keastaan tulisi valita. Toisinaan geenipankkien eettisten komiteoiden jäsenten puo­
lueettomuus on joutunut kyseenalaiseksi, kun jäseniä on nimitetty poliittisin pe­
rustein tai jäsenillä on ollut taloudellisia siteitä geenipankin lähellä toimiviin yri­
tyksiin. Lisäksi eettisillä komiteoilla on useimmiten vain asetusten tulkitsijan rooli 
pikemmin kuin näiden laatijan rooli: toimikunnat voivat päättää tutkimussuunni­
telmien hyväksyttävyydestä vain annettujen sääntöjen puitteissa. Tästä huolimatta 
eettisten komiteoiden ratkaisut vaihtelevat suuresti, mikä on tuskastuttanut kan­
sainvälisten vertailujen tekijöitä ja aiheuttaa erityisiä ongelmia, jos geenipankin 
tietoja siirretään maasta toiseen.176
On myös syytä kysyä, millainen oikeus eettisellä komitealla on tehdä pää­
töksiä yksilön puolesta. Olemassa olevat säännöt saattavat esimerkiksi määrätä, 
että silloin, kun kyseessä on "merkittävä" tutkimus, näytteenantajan uutta suostu­
musta ei tarvitse pyytää vaikka näyte olisi luovutettu muuhun tarkoitukseen. Täl­
löin eettinen komitea käyttää valtaa sen määrittelemiseksi, millainen tutkimus on 
tärkeää – tämän vallan luovuttaminen ei kuitenkaan ole välttämättä ollut näytet­
tään luovuttavan henkilön aikomus. Lisäksi henkilö itse saattaisi vastustaa kysei­
sen tutkimuksen tekemistä, mutta tätä mahdollisuutta hänelle ei enää suoda. Toi­
174 Siipi – Rossi 2003, 670.
175 Austin – Harding – McElroy 2003b, 453–454. Erottelut geenipankeittain, ks. Hsieh 2004, 390–
396.
176 Friele 2003, 309.Austin – Harding – McElroy 2003b, 453–454. Maschke 2005, 539–544.
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saalta voi kysyä myös,  onko yksilöllä edes halutessaan oikeutta siirtää tällaista 
päätösvaltaa toiselle. Koska tietoon perustuvassa suostumuksessakin edellytetään 
henkilön ymmärtävän mihin on ryhtymässä, suostumuksen antamisessa ei sallita 
pelkästään muiden ihmisten arvioiden varassa toimimista vaan edellytetään itse­
näistä harkintaa. Hämäräksi jää, miksi muiden ihmisten harkinta olisi riittävä sa­
mantapaisen ratkaisun tekemiseksi myöhemmin, koehenkilön ensimmäisen suos­
tumuksen jälkeen.
Tietoon perustuvaan suostumukseen liittyy myös oikeus vetäytyä tutkimuk­
sesta milloin tahansa ilman kielteisiä seurauksia tai  hankaluuksia. Toteutetuissa 
geenipankeissa tämä oikeus toteutuu vaihtelevasti.  Joissakin geenipankeissa ve­
täytyminen tutkimuksesta tarkoittaa todellakin sitä, että koehenkilön tiedot poiste­
taan tietokannasta ja DNA-näyte hävitetään. Kuitenkin esimerkiksi Islannissa ai­
noastaan ne potilastiedot, joita ei ole jo siirretty tietokantaan, voidaan koehenkilön 
pyynnöstä  jättää tutkimuskäytön ulkopuolelle;  tietokannassa jo olevia tietoja  ei 
poisteta. Virossa geenipankkiin tallennettuja tietoja ja DNA-näytettä voi pyytää 
poistettavaksi vain silloin, jos koehenkilön identiteetti on lainvastaisesti paljastu­
nut. Vetäytymisoikeuden rajoittamisen syitä voi vain arvailla: ilmeisesti geenipan­
kin perustajien halu turvata tutkijoiden edut kaikissa tilanteissa on ratkaiseva teki­
jä. Myös DNA-näytteiden anonymisointi, jota käsitellään seuraavaksi, vaikuttaa 
vetäytymisoikeuteen: mikäli näytteistä on erotettu henkilötiedot, tietyn henkilön 
näytteen poistaminen on mahdotonta. Toisaalta geenipankkeihin ei pääsääntöisesti 
tallenneta täysin nimettömiä näytteitä. Jos sairaaloilta saatavien potilastietojen yh­
distäminen DNA-näytteeseen on teknisesti mahdollista, on teknisesti mahdollista 
myös jäljittää tutkimuksesta vetäytymistä pyytävän koehenkilön näyte. Tietosuo­
jamenettelyt eivät siis yleensä voi olla syynä vetäytymismahdollisuuden eväämi­
seen.177 
Miten tietoja käytetään?
Yksityisyyden suoja
Geenipankkiin tallennettujen tietojen päätyminen vääriin käsiin on ehkä helpoim­
min nähtävissä oleva riski. Tähän uhkaan onkin kiinnitetty eniten huomiota,  ja 
uhan torjumiseksi geenipankkien toteutuksissa on käytetty tekniikaltaan erilaisia 
ratkaisuja. Näiden ratkaisujen peruslähtökohta on tietojen koodaaminen siten, että 
177 Hsieh 2004, 381–382. Austin – Harding – McElroy 2003b, 455–456. Deschênes et al. 2001, 
225–226.
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näytteisiin  ei  sisälly sellaisia  tunnistetietoja  kuten  nimi  tai  sosiaaliturvatunnus. 
Näytteitä ei kuitenkaan anonymisoitu kaikki tunnistetiedot hävittämällä, sillä täl­
löin näytteitä ja muita geenipankkiin tallennettavia tietoja ei enää voitaisi yhdistää 
toisiinsa tai päivittää esimerkiksi uusilla potilastiedoilla. Tämän yhdistelyn mah­
dollisuus on geenipankkien koko ajatuksen ytimessä: pankkien tutkimuksellinen 
arvo romahtaisi ilman mahdollisuutta perimää koskevien tietojen ja sairauksia ja 
elintapoja koskevien tietojen yhdistelyyn ja jälkimmäisten tietojen jatkuvaan päi­
vittämiseen esimerkiksi näytteen antajan sairastuessa. Siksi geenipankkitoteutuk­
sissa yksittäisen näytteen tunnistekoodi on avattavissa erityisellä koodiavaimel­
la.178 
Näytteiden koodaus voi olla yksisuuntainen tai kaksisuuntainen. Yksisuun­
tainen koodaus tarkoittaa, että henkilön näyte geenipankissa voidaan jäljittää, mut­
ta näytteen perusteella ei voida jäljittää henkilöä. Kaksisuuntainen koodaus tar­
koittaa, että oikealla koodiavaimella voidaan myös näytteen perusteella jäljittää 
henkilö. Kaksisuuntaista koodausta käytetään ainakin Virossa. Koodauksen kaksi­
suuntaisuus on edellytys sille, että geenipankki voi ottaa henkilöön yhteyttä il­
moittaakseen yksityiskohtaisia tuloksia: mikäli koodaus on yksisuuntainen, DNA-
näytteestä joitakin asioita selvittävillä tutkijoilla ei pitäisi olla mitään keinoa sel­
vittää, kuka on antanut näytteen.179
Yksityisyyden suojan takaamiseksi geenipankkien toteutuksissa näytteiden 
tunnistekoodien avaamiseksi  tarvittavat avaimet on sijoitettu geenipankin ulko­
puoliselle taholle, esimerkiksi tietosuojaviranomaisille. Näiden viranomaisten teh­
täväksi esimerkiksi Islannissa on annettu paitsi avaimien hallussapito, myös nii­
den käytön säätely. Näytteenantajien suojaamiseksi geenipankkien ohjesääntöihin 
on saatettu tehdä myös määräyksiä kerralla luovutettavien näytteiden vähimmäis­
määrästä. Esimerkiksi Viron geenipankista luovutetaan tutkimusaineistoksi kerral­
la aina vähintään viiden henkilön näytteet.180
Geenipankkien  näytteiden  koodauksen  tarkoituksena  voi  olettaa  olevan 
myös tutkimuksen riskien pienentämisen muussa kuin yksityisyyteen liittyvässä 
mielessä: Yksityisyyden loukkaus, toisin sanoen pankkiin tallennettujen tietojen 
yhdistäminen  tai  yhdistyminen  tiettyyn  henkilöön,  saattaa  aiheuttaa  henkilölle 
monenlaista harmia ja on selvästi tuomittavaa. Laajempi leimautumisen ja syrjin­
nän riski voi toteutua silloin, kun ihmisryhmä, johon näytteenantaja kuuluu, voi­
178 Hsieh 2004, 385–387. Austin – Harding – McElroy 2003, 455.
179 Hsieh 2004, 385–387.
180 Hsieh 2004, 385–388.
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daan tunnistaa, vaikka yksittäistä henkilöä ei tunnistettaisikaan. Näin voisi käydä 
esimerkiksi  silloin,  kun  tietyt  geenit  yhdistettäisiin  tiettyyn  etniseen  ryhmään. 
Koodaamisen  tarkoituksena  voi  katsoa  olevan  myös  tämän  riskin  pienentämi­
sen.181
Näytteiden tunnistetietojen hävittäminen koodaamalla ei kuitenkaan ole au­
koton tapa estää geenipankin koehenkilöiden tunnistaminen. Kun geenipankin tie­
doista käyvät ilmi esimerkiksi näytteenantajan syntymäaika ja harvinaiset sairau­
det, mahdollisuus yhdistää nämä tiedot johonkin tiettyyn henkilöön on sitä suu­
rempi, mitä rajatumpi näytteenantajien joukko on ja mitä useampia erilaisia tietoja 
pankkiin tallennettaan. Esimerkiksi 300 000 asukkaan Islannissa tätä riskiä on pi­
detty huomionarvoisena.182
On myös huomattava, että koska ihmisen DNA on yksilöllinen, se toimii tie­
tynlaisena tunnisteena itsessään sormenjäljen tavoin. Tätä ominaisuutta on tarkas­
teltu aiemmin. Ihmisryhmien leimautumisen ja syrjinnän riskiä koodaus ei välttä­
mättä  eliminoi,  sillä  mikäli  muusta  tutkimuksesta  tiedetään  esimerkiksi  jonkin 
geenimutaation  olevan  yleinen  jossakin  ihmisryhmässä,  geenipankista  saatavia 
tietoja näistä geeneistä voidaan käyttää syrjivällä tavalla.
Näytteiden koodaaminen tai peräti täydellinen anonymisointi ei myöskään 
tee tyhjäksi sitä seikkaa, että näytteet on luovuttanut joku ihminen, jonka itsemää­
räämisoikeutta ja persoonaa on kunnioitettava. Tunnistetietojen koodaaminen tai 
poistaminen ei anna tutkijalle avointa valtakirjaa käyttää näytettä mihin tahansa 
tutkimukseen. Kuten olen todennut käsitellessäni  olemassa olevien kokoelmien 
siirtämistä  geenipankkeihin,  luovuttamalla  näytteensä  johonkin  tutkimukseen 
näytteenantaja on tehnyt moraalisen arvostelman tutkimuksen kannatettavuudesta. 
Vaikka  näytteen  koodauksen  tai  anonymisoinnin  katsottaisiin  poistavan  kaikki 
luovuttajaan henkilönä kohdistuvat riskit, kenellekään ei ole oikeutta laajentaa toi­
sen yhdestä tutkimuksesta tekemää arvostelmaa koskemaan jotakin muuta tutki­
musta.
Yksityisyyden suojaan  liittyvät  myös  kysymykset  lainvalvojien mahdolli­
suudesta käyttää tutkimustarkoitukseen perustettua geenipankkia rikosten selvittä­
misen välineenä. Aiemmin on mainittu, että Ruotsissa ulkoministeri Anna Lindhin 
murhan tutkinnassa käytettiin erästä ruotsalaista biopankkia183. Britanniassa polii­
sille on ainakin kerran myönnetty oikeuden päätöksellä lupa käyttää tutkimustar­
181 Deschênes et al. 2004, 226.
182 Austin – Harding – McElroy 2003b, 455. Launis 2005, 1460. Merz – McGee – Sankar 2004, 
1203–1206.
183 Ks. s. 44.
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koitukseen kerättyjä biologisia näytteitä rikostutkinnassa.184 Virossa lainsäädäntö 
erityisesti kieltää poliisilta, syyttäjiltä ja oikeusistuimilta pääsyn Viron geenipan­
kin tietoihin.185 On kuitenkin huomattava, että lainsäädännölliset esteet ovat lain­
säätäjän murrettavissa; näin tapahtui Ruotsissa silloin, kun Aasian tsunami-katast­
rofien  uhrien  tunnistamisesta  tutkimusbiopankin  avulla  säädettiin  erityislaki.186 
Kun terrorismin vastustamisesta on tullut hyväksyttävä perustelu monenlaisiin en­
nenkuulumattomiin toimiin, ei ole mahdotonta kuvitella kriisitilannetta, jossa tut­
kimustarkoituksiin kerättyjä DNA-näytteitä käytettäisiinkin jonkin turvallisuuspo­
liittisen tai jopa maahanmuuttopoliittisen tarkoituksen välineenä. Tällaisen tilan­
teen todennäköisyys ei ratkaiseva, vaan tärkeää on havaita se, että laein ja asetuk­
sin säädetty yksityisyyden suoja ei ole absoluuttinen.
Tietojen luovutus näytteenantajalle ja lähipiirille
Geenipankki on massiivinen ja kehittyvä terveystietojen kokoelma. Voidaan olet­
taa, että pankkiin näytteitä luovuttaneelle henkilölle olisi useassa tilanteessa hyö­
tyä omien tietojensa saamisesta pankista ulos. Näin voisi olla esimerkiksi silloin, 
kun on löydetty uusia tautigeenejä tai kehitetty tietynlaista perimää kantaviin ih­
misiin erityisesti tehoavia lääkkeitä. Hätätilanteessa geenipankista nopeasti saata­
va tieto henkilön perimästä saattaisi ratkaista annettavan hoidon. Tietojen luovut­
tamisen puolesta puhuvat lääketieteen yleisesti hyväksytyt käytännöt.187 Samalla 
on huomattava, että geenipankista saatava DNA-data on maallikolle arvotonta il­
man asianmukaista tulkintaa. Geenitieto on erityisen altis väärille tai liioitelluille 
tulkinnoille, koska se useissa tapauksissa ilmaisee vain todennäköisyyksiä tai ris­
kejä. Olisi siis perusteltua, että geenipankit tarjoaisivat myös geneettistä neuvon­
taa ja tiedotusta. Vaikuttaisi myös kohtuulliselta, että koska geenipankkia hyödyn­
tävät tutkijat ja mahdollisesti myös kaupalliset tahot saavat monenlaisia etuja luo­
vutettujen näytteiden analysoinnista, tutkimuksessa saadut tiedot jaettaisiin tutki­
mukseen osallistuneiden kanssa.
Useimmissa geenipankkitoteutuksissa tietoja ei kuitenkaan luovuteta näyt­
teenantajille. Epäilen, että geenipankit ovat tällöin tiedostaneet raa'an geneettisen 
datan luovuttamisen haittapuolet, mutta eivät ole kustannusten vuoksi tai muista 
syistä halunneet tai voineet ottaa tehtäväkseen neuvontapalvelujen tarjoamista. Ar­
velen, että geenipankkeja perustettaessa on lisäksi katsottu moraalisesti ja tekni­
184 Gibbons et al. 2005, 120.
185 Gibbons et al. 2005, 120.
186 Ks. s. 44.
187 Ks. s. 32.
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sesti yksinkertaisimmaksi sekä yleisön luottamusta eniten herättäväksi vaihtoeh­
doksi malli, jossa yksittäisen henkilön tietoja ei luovuteta geenipankista missään 
tilanteessa. Tällöin saavutetaan ainakin se hyöty, että kukaan ei joudu geenipankin 
vuoksi pohtimaan moraalista tai juridista velvollisuutta paljastaa omia geenitieto­
jaan työnantajalle tai vakuutusyhtiölle. Samalla kuitenkin tutkimuksen etu on sel­
västi asetettu koehenkilöiden etujen edelle.188
Viron geenipankki on toteutettu edellä mainitusta poiketen, sillä Viron gee­
nipankki luovuttaa henkilön pyynnöstä tämän geenitiedot henkilölle itselleen tai 
hoitavalle lääkärille. Samalla on lainsäädännöllä korostettu yksilön oikeutta pysy­
tellä tietämättömänä omista geeneistään sekä sitä, että hankittuja geenitietoja ei 
tarvitse missään tilanteessa paljastaa kenellekään. Viron ratkaisu on ongelmallinen 
vakuutusalan kannalta, sillä omista geeneistään riskitietoa saava henkilö voi tie­
don vakuutusyhtiöltä salaten hankkia vakuutuksia juuri näiden riskien varalle. Vi­
ron mallissa on myös mahdollista, että henkilö saa tietää perimänsä vuoksi hänellä 
olevan suuren riskin sairastua johonkin tautiin, johon ei ole lainkaan hoitokeinoja 
olemassa. Tällainen tilanne voi aiheuttaa ahdistusta ja muuta psykologista ja so­
siaalista haittaa.189
Kysymystä tietojen luovuttamisesta lähipiirille ei ole ratkaistu yhdenmukai­
sesti eri geenipankeissa. Geenitieto saattaa olla merkittävää paitsi henkilölle itsel­
leen, myös tämän perheelle ja sukulaisille. Näin on esimerkiksi silloin, kun jokin 
sairaus on sidoksissa perimään. Tällöin saattaa olla kysymys jopa elämästä ja kuo­
lemasta: tieto potilaan geeneistä voisi joissakin tapauksissa vaikuttaa ratkaisevasti 
siihen, millaista hoitoa hänelle annetaan.190 Ruotsissa ja Britanniassa tietojen luo­
vutusta perheenjäsenille ei ole sallittu. Islannissa kansallinen eettinen komitea voi 
päättää tietojen luovutuksesta sukulaisille poikkeustapauksissa, joissa on kysymys 
sukulaisten "tärkeistä eduista"191.  Virossa perheenjäsenten pääsy geenipankkitie­
toihin on kielletty, elleivät kysymyksessä ole "yleisluontoiset kysymykset"192 su­
vun sairauksista.193 
188 Gibbons et al. 2005, 123–124.
189 Myös Islannin lainsäädännössä nimetään oikeus pysytellä tietämättömänä omista geeneistään. 
Gibbons et al. 2005, 120–125. Hsieh 2004, 392. Austin – Harding – McElroy 2003b, 453.
190 Suter 1993, viitteet 10–12 (sivunumero ei saatavilla).
191 "important interests". Gibbons et al. 2005, 118.
192 "general questioning". Gibbons et al 2005, 118.
193 Gibbons et al 2005, 117–118. Mielenkiintoisesti Kanadan Quebecissa on päätetty, että 
perheenjäsenillä on oikeus saada kuolleen näytteenantajan tiedot tutkijoilta jopa edesmenneen 
henkilön eläessä ilmoittaman tahdon vastaisesti, mikäli tarkoituksena on varmistaa jonkin 
perinnöllisen sairauden läsnäolo suvussa. (Deschênes et al. 2001, 227.)
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Tilanteessa, jossa geenipankissa olevat tiedot saattavat olla merkityksellisiä 
perheenjäsenten kannalta, eettiset periaatteet johtavat eri suuntiin. Hyvän tekemi­
sen periaatteen mukaista olisi  luovuttaa tietoja lähipiirin hyväksi,  mutta näiden 
tietojen luovuttaminen varsinkin koehenkilön tahdon vastaisesti olisi tämän auto­
nomian loukkaus. Geenitiedot saattaisivat myös aiheuttaa konflikteja perheenjä­
senten välillä: on helppo kuvitella esimerkiksi tilanne, jossa vanhemmat kokisivat 
syyllisyyttä tai tulisivat syyllistetyksi "geenivirheiden" välittämisestä jälkeläisil­
leen. Tietojen luovutus yhdelle perheenjäsenelle johtaisi siihen, että muutkin per­
heenjäsenet saavat tietoa omasta perimästään. Tämä on ongelmallista, mikäli hen­
kilöillä katsotaan olevan oikeus pysytellä tietämättöminä omista geeneistään.194 
Lääketieteen etiikan periaatteissa mainitaan myös yleispiirteisten tutkimus­
tulosten välittäminen tutkimukseen osallistuneille. Geenipankeissa tämänkin sei­
kan toteuttaminen vaihtelee. Tämä johtunee osittain siitä, että geenipankki on vain 
tutkimuksen väline; yhtä geenipankkia käyttäviä tutkijoita, tutkimusprojekteja, ra­
hoittajia ja niin edelleen on tarkoitus olla useita. Yleispiirteisten tulosten luovutta­
mista geenipankeista ei ole käytössäni olevissa lähteissä eritelty. Austin, Harding 
& McElroy mainitsevat ainakin erään yhdysvaltalaisen geenipankin aikomuksena 
olevan kertoa tutkimuksen avulla kehitetyistä uusista hoidoista koehenkilöille lä­
hetettävässä uutiskirjeessä.195
Kaupallinen käyttö
Ensi kertaa historiassa akateeminen "perus"tutkimus todella tuottaa suoraan kaupal­
lisesti  hyödynnettävää tietoa,  ja tämä on johtamassa tutkimuksen ja  yrityselämän 
voimakkaaseen lähentymiseen; on nähtävissä että akateemisen tutkimuksen ja kau­
pallisen tuotekehityksen raja himmenee tulevaisuudessa yhä enemmän, ja tutkimus­
tulosten kaupallisesta hyödyntämisestä tulee normaalia biotieteen arkipäivää.196
Edellä on todettu, että näytteiden luovuttajien tietojen saantia geenipankista rajoi­
tetaan monin tavoin. Tutkijoiden – joko julkis- tai yksityisrahoitteisten – tietojen 
saanti on toteutetuissa geenipankeissa paljon helpompaa.197 Tämä ei yllätä, sillä tä­
hän mennessä on jo havaittu, että geenipankkien säätelyssä tutkimuksen ja tutki­
joiden edut on selvästi asetettu ensisijaisiksi kautta linjan. Julkisrahoitteisten tutki­
joiden aseman turvaaminen julkisesti perustetussa geenipankissa saattaa vaikuttaa 
kohtuulliselta.  Kuitenkin useissa suunnitelluissa tai  toteutetuissa geenipankeissa 
myös kaupallisten toimijoiden eduista on huolehdittu. Tunnetuin ja eniten ristirii­
toja herättänyt hanke on ollut Islannin geenipankki, joka perustettiin yhdysvalta­
194 Tätä kysymystä on tarkasteltu yksityiskohtaisemmin aiemmin, ks. s. 44.
195 Austin – Harding – McElroy 2003b, 453.
196 Käpyaho – Peltonen-Palotie – Perola – Piispanen 2004, 5.
197 Gibbons et al. 2005, 118–119.
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lais-islantilaisen yrityksen aloitteesta ja jonka operointi lisensoitiin yksinoikeudel­
la kyseiselle yritykselle välittömästi pankin perustamisen jälkeen.198
Tilannetta, jossa kaupallisin perustein toimiva yritys tuottaa voittonsa käyt­
täen välineenä ihmisten korvauksetta luovuttamia näytteitä ja heidän henkilötieto­
jaan, ovat jotkut tulkinneet suoraviivaisesti: kyseessä on hyväksikäyttö – ja tilanne 
on entistä pahempi silloin, jos tuloksena on patentoituja lääkkeitä tai peräti paten­
toituja geenejä.199 Toiset taas katsovat kyseessä olevan korkean teknologian yritys­
toiminnan edistämisen, työpaikkojen synnyttämisen ja pääoman houkuttelun.200
Kun geenipankit on yhdistetty kaupallisiin intresseihin, kriitikot ovat huo­
mauttaneet tieteen vapauden tärkeydestä. Geenipankkeja ei saisi toteuttaa tavalla, 
joka asettaa tutkijat keskenään eriarvoiseen asemaan. Toisaalta esimerkiksi Viros­
sa on korostettu genomiprojektia kansallisena hankkeena, jossa oman maan tutki­
jat  saavat  etusijan.  Aiemmin  esittämiini  tutkimuseettisiin  periaatteisiin  kuuluu 
myös tutkimuksen vapaus, joten näkökohdan analysointi on tärkeää. Mielestäni ti­
lanne,  jossa  kaupallisten  toimijoiden  tai  yksityisrahoitteisten  tutkijoiden  pääsy 
geenipankkeihin on samalla viivalla julkisrahoitteisten tutkijoiden kanssa ja jossa 
pääsy ratkaistaan tutkimussuunnitelman ansioilla  ja  eettisellä  kestävyydellä,  on 
perusteltu tapa turvata tieteen vapaus. Olemassa olevista geenipankeista näin on 
menetelty vain harvassa: Islannin geenipankki perustettiin yrityksen aloitteesta ja 
lisensoitiin osittain tämän yrityksen yksinoikeutettuun käyttöön, Viron geenipan­
kin kanssa samanaikaisesti perustettiin oitis osin yksityisesti rahoitettu yritys gee­
nipankin hyödyntämiseen,  Ruotsin Västerbottenissa geenipankkialoite  oli  myös 
kaupallinen.201 Tällöin rahoittajatahot ovat luonnollisesti halunneet varmistaa itsel­
leen  etusijan  geenipankin  tutkimuskäytössä.  Arvelen,  että  yritysten  mukanaolo 
näin  monessa  geenipankkihankkeessa  on  johtunut  geenipankkien  perustamisen 
kalleudesta: ilman yksityistä rahoitusta pankkien perustaminen ei olisi ollut mah­
dollista.202
Ei ole kansainvälisiä standardeja siitä, pitäisikö geenipankkia hyödyntävän 
yrityksen jollakin tavalla jakaa voittojaan tutkimukseen osallistuneiden henkilöi­
198 Hsieh 2004,370. Merz – McGee – Sankar 2004.
199 Räikkä – Rossi 2002, 54, 60. Chadwick – Berg 2001, 319. Geenien patentoinnin mahdollisuus 
ja moraalisuus ei kuulu tähän tutkielmaan.
200 Näistä näkemyksistä tarkemmin ks. s. 87.
201 Sittemmin Viron geenipankkiin liittynyt yritys EGeen on irtautunut geenipankista ja Ruotsin 
UmanGenomics on lopettanut toimintansa. (Ks. Eesti geenivaramu -sivusto ja Rose 2003.)
202 Fletcher 2004, 8–9. Hsieh 2004, 391. Rose 2003. Merz – McGee – Sankar 2004. Gibbons et al. 
2005, 118–120.
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den tai geenipankin perustaneen yhteisön tai yhteiskunnan kanssa. Tällaisessa ti­
lanteessa geenipankki jakaa yhteiskunnalle ja koehenkilöille ainoastaan riskejä.203
203 Gibbons et al. 2005, 122.
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IV. Geenipankit riskiyhteiskuntateorian 
sovelluksena
Edellisessä luvussa käsittelin geenitiedon erityislaatua muuhun lääketieteelliseen 
tietoon verrattuna sekä geenipankkien eettisiä kysymyksiä. Osoittautui, että ylei­
sesti hyväksyttyjen tutkimuseettisten periaatteiden soveltaminen geenipankkeihin 
on monilla tavoin vaikeaa: Periaatteet johtavat erisuuntaisiin johtopäätöksiin eikä 
yksiselitteisiä ratkaisuja ole. Geenitiedon erityisluonne mutkistaa näitä kysymyk­
siä entisestään, sillä yksilön rajat ylittävänä, tulevaisuutta ennustavana, identiteet­
tiin ja olemukseen liittyvänä se on arkaluontoisempaa kuin muu lääketieteellinen 
tieto. Lisäksi jotkin geenitiedon käyttötavat voivat muuttaa yhteiskuntaa suuresti. 
Siksi sen käyttö vakuutusalalla ja työelämässä on useissa maissa kielletty – tosin 
on epävarmaa, onko näin myös tulevaisuudessa. Geenitieto on myös potentiaali­
nen yksilöiden ja ihmisryhmien syrjinnän ja leimaamisen väline. Kaikkia näitä nä­
kökulmia voidaan pitää geenitietoon liittyvinä riskeinä.
Geenipankkien toteutuksissa jää siis moraalisesti toivomisen varaa. Mieles­
täni myös jokaista eettistä puutetta geenipankeissa voidaan pitää riskinä: Yksin­
kertaistettuna voidaan sanoa, että moraalissa on kysymys oikein tekemisestä. Kun 
jossakin asiassa on moraalisia puutteita, on olemassa riski, että tehdään vääryyk­
siä. 
Tässä luvussa esittelen Ulrich Beckin kehittämää riskiyhteiskuntateoriaa ja 
tutkin tämän teorian soveltamista geenipankkeihin. Aloitan käymällä lyhyehkösti 
läpi Beckin teorian perusajatukset. Sen jälkeen osoitan, että monet piirteet geeni­
pankeissa ja argumentaatiossa niiden puolesta sopivat hyvin yhteen riskiyhteis­
kuntateorian kanssa. Lopuksi käyn lyhyesti läpi Beckin esittämiä kehitysehdotuk­
sia riskien vallan murtamiseksi: voitaisiinko Beckin "vastamyrkyillä"204 tehdä gee­
nipankeista hyväksyttäviä?
204 Beck 1990.
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Ulrich Beckin riskiyhteiskuntateoria
Saksalainen yhteiskuntatieteilijä Ulrich Beck (s. 1944) esitteli riskiyhteiskunta-kä­
sitteen teoksessaan  Risikogesellschaft  –  Auf  dem Weg in  eine andere Moderne 
(1986)205.  Beckin mukaan maailma on muuttunut siten,  että enää yhteiskunnas­
samme päällimmäisiä kysymyksiä eivät ole sosiaaliseen luokkajakoon liittyvät ky­
symykset varallisuuden jakamisesta, vaan kysymykset kaikkien ihmisten elämiin 
vaikuttavista riskeistä. Näitä ovat esimerkiksi ympäristöön kohdistuvat riskit ku­
ten ydinonnettomuudet tai ilmansaasteet, joiden vaikutuksilta kukaan ei voi vält­
tyä – varallisuudesta riippumatta.  Riskiyhteiskunta syntyy,  koska laajaan tietoi­
suuteen on tullut, että yhteiskunnan varallisuuden lähteet, nimittäin tiede ja tekno­
logia, ovat vaarallisten sivuvaikutusten saastuttamia: ne tuottavat riskejä tai vaaro­
ja esimerkiksi  saasteiden tai katastrofiuhkien muodossa. Tämä tietoisuus johtaa 
modernisaation  kritiikkiin  ja  toisen  modernisaation  esille  nousemiseen:  toinen 
modernisaatio, jota Beck kutsuu refleksiiviseksi, tekee modernisaation omat pe­
rustukset kyseenalaisiksi.206
Riskiyhteiskunta modernisaation tuotteena
Ravinnon ja turvan hankkiminen itselle ja perheelle ei ole enää kansalaisten huo­
lenaihe – suurimmalla osalla länsimaiden kansalaisia nämä perusasiat, tarvehierar­
kian alimmat askeleet, ovat kunnossa. Vauraat yhteiskunnat ovat pitäneet huolta 
elämän ja hyvinvoinnin edellytysten turvaamisesta. Tämä vauraus on saavutettu 
tieteen ja teknologian menestystarinoiden välityksellä. Yhteiskunnan kehitys, mo­
dernisaatio, on vapauttanut kansalaiset niin kirkon holhouksesta, taikauskon val­
lasta  kuin  puoskareiden  poppakonsteistakin.  Patriarkaalisen  perheen  asema  on 
murtunut  ja  avioliitto  instituutiona  on  menettänyt  merkitystään.  Modernisaatio 
murskasi itseään edeltävän yhteiskunnan järjestyksen vapauttamalla kansalaiset ja 
samalla tarjoamalla ennen näkemätöntä vaurautta ja kehitystä. Tämän edistyksen 
hinta on kuitenkin ollut se, että tieteen ja teknologian sivuvaikutukset, riskit, ovat 
ottaneet yhteiskunnassa hallitsevan aseman. Metsät kuolevat; myrkyt hiipivät poh­
javesiin ja elimistöihimme; ydinonnettomuuksia, kemikaalipäästöjä ja öljyvuotoja 
tapahtuu. Näitä seurauksia ei kukaan ole halunnut eikä odottanut, vaan ne ovat 
modernin yhteiskunnan tahattomia sivuvaikutuksia. Modernismin tuottamat riskit 
eroavat aiemmin tunnetuista uhkista kuten kulkutaudeista tai nälänhädistä ainakin 
kolmella  tavalla:  Henkilökohtaisten  riskien  sijaan  nykymaailmassa  kohtaamme 
205 Tässä tutkielmassa olen käyttänyt englanninkielistä käännöstä: Beck 1992.
206 Beck 1992, 19.
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globaaleja vaaroja. Helposti havaittavien vaarojen asemesta kyseessä ovat näky­
mättömät riskit, jotka ovat olemassa usein pelkästään fysikaalisina tai kemiallisina 
kaavoina. Aiemmin maailman vaarallisuuteen oli syynä puute, moderneihin riskei­
hin syynä on pikemminkin ylituotanto.207
Samalla Beckin mukaan on tapahtumassa toinen kehityskulku. Modernisaa­
tion reaktio on saavuttanut kriittisen massan ja käynnissä – tai käynnistymässä – 
on vielä suurempi muutos, jota riskitietoisuus koko ajan ruokkii. Ennen tätä muu­
tosta on kuitenkin elettävä läpi riskiyhteiskunnan kiirastuli. 
Ennen yhteiskunnan perustehtävä oli varallisuuden ja hyödykkeiden jakami­
nen. Riskiyhteiskunnassa tehtävä on muuttunut: keskeistä on sen määrääminen, 
ketä  näkymättömät  ja  aina  uudelleen  määriteltävissä  olevat  riskit  koskettavat. 
Koska riskit ovat luonteeltaan kausaalisia suhteita, jotka eivät ole aistein havaitta­
vissa vaan ainoastaan kuviteltavissa tai uskottavissa, ne eroavat kahdella merkittä­
vällä  tavalla  varallisuudesta:  Ensinnäkin  riskejä  voidaan suurennella,  muutella, 
dramatisoida tai minimoida tulkintatavan mukaan – median, lainsäätäjien ja tiede­
miesten tarjoamat määritelmät muokkaavat tätä yhteiskunnan uutta rakennusainet­
ta. Riskiyhteiskunnassa ratkotaan koko ajan, miten modernisaation tuottamia ris­
kejä estetään, minimoidaan, dramatisoidaan tai kanavoidaan, jotteivät ne haittaa 
edistystä tai ylitä sietokyvyn rajoja. Toiseksi riskit ovat ymmärrettävissä ainoas­
taan teoreettisessa mielessä, vaikka ne ovat jokapäiväisiä. Tämä johtaa arkiajatte­
lun tieteistymiseen. Riskipäätelmät ovat luonnontieteiden ja ihmistieteiden sym­
bioosi,  jossa  jokapäiväinen arkielämän asiantuntemus ja  tieteellinen eksperttiys 
yhdistyvät. Tämä symbioosi lienee tuttu jokaiselle, joka on yrittänyt pysyä kärryil­
lä siitä, mitä tulisi viimeisimpien tutkimustulosten mukaan syödä tai juoda aivo­
jen, sydämen, maksan ja hermoston kunnossa pitämiseksi ja syöpäriskin välttämi­
seksi.208 
Riskiyhteiskunnassa suhtautuminen riskeihin ja niiden tuottajiin ei ole kovin 
järkiperäistä, sillä riskejä yritetään edelleen hallinnoida vanhanaikaisin käsittein: 
puhutaan vahingoista, hankitaan vakuutuksia ja ryhdytään lääketieteellisiin varo­
toimiin, vaikka nämä käsitteet ja toimet eivät mitenkään riitä modernien uhkien 
torjumiseksi sen enempää kuin pöydän alle piiloutuminen suojaa ydinpommilta. 
Riskiyhteiskunnassa nämä ihmisen toiminnan sivuvaikutukset – jotka ovat kasva­
207 Beck 1992, 19, 33–34.
208 Beck 1992, 22–29.
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neet niin laajoiksi, että ne murtavat sukupolvien ja paikan rajat – ovat historiaa ja 
yhteiskuntaa hallitseva voima.209
Riskituotanto on yhteiskunnassa hyväksytyssä asemassa, koska se on samal­
la varallisuuden tuotantoa: taloudellisen kasvun ja työllisyyden ykkösasemaa ei 
haluta vaarantaa esimerkiksi tutkimalla yksityiskohtaisesti kemikaalien vaikutuk­
sia terveyteen. Riskien osoittelu nähdään hätäilynä, irrationaalisuutena tai liioitte­
luna ja väitteet riskeistä kuitataan todisteiden puutteella; tarvitaan lisää tutkimusta 
ennen kuin riskit voidaan todistaa, sanotaan, ja tieteen kehityksen arvellaan voi­
van kumota kielteiset vaikutukset.210
Koska useat modernin yhteiskunnan tuottamat riskit ovat potentiaalisesti ka­
tastrofaalisen suuria, riskilaskelmien absurdius alkaa paljastua: erittäin suuria vaa­
roja ei ole järkevää pelkistää todennäköisyyksiksi entisellä tavalla, sillä yksikin 
onnettomuus voi tapahtuessaan tarkoittaa erittäin suurta tuhoa, olkoon yksittäisen 
tapahtuman todennäköisyys kuinka pieni tahansa. Samalla riskeihin syyllisiä taho­
ja on vaikea tunnistaa. Syynä tähän on organisoitu vastuuttomuus.211
Tuotetut riskit, organisoitu vastuuttomuus ja 
asiantuntijoiden valta
Maailmassa on aina ollut vaaroja ja uhkia. Anthony Giddens erottaa kahden tyyp­
pisiä riskejä: ulkoiset riskit (external risks) liittyvät tapahtumiin, jotka ovat jossain 
määrin ennustettavia ja säännöllisiä ja joihin voi varautua vakuutuksen, työttö­
myysturvan tai muun sellaisen järjestelyn avulla. Tällaisia riskejä ovat esimerkiksi 
tulvan, nälänhädän, tulipalon tai maanjäristyksen riskit. On kuitenkin myös toinen 
riskityyppi. Uutta tietoa tuottava ihminen tuottaa samalla myös uusia vaaroja, joita 
kukaan ei tunne. Giddens kutsuu näitä tuotetuiksi riskeiksi (manufactured risks). 
Tuottaja on ihmisen tieteellinen ja teollinen toiminta. Giddens osoittaa, että uusien 
teknologioiden jatkuva kehitys ei lisää elämän varmuutta tai maailman turvalli­
suutta, vaan pikemminkin aiheuttaa sen, että kaikki ihmiset elävät jatkuvasti ”kor­
kean teknologian rajaseudulla, jota kukaan ei täysin ymmärrä ja joka luo useita 
erilaisia mahdollisia tulevaisuuksia”212. Tiedemiehet tekevät keksintöjä, jotka ote­
taan teolliseen tai tuotannolliseen käyttöön, vaikka innovaatioiden seurauksista ja 
209 Beck 1992, 22.
210 Beck 1992, 44–46.
211 Beck 1992, 32–33.
212 "a high technological frontier which absolutely no one completely understands and which 
generates a diversity of possible futures." Giddens 1998, 25. 
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vaikutuksista ei ole tietoa. Tiede osallistuu riskien tuotantoon samanaikaisesti kol­
mella tavalla: tuottajana, analysoijana ja hyödynsaajana.213
Giddensin ja Beckin mukaan tiede ja teknologia luovat yhtä paljon epävar­
muustekijöitä kuin mitä ne poistavat. Tällainen tuotettu epävarmuus vaikuttaa jo­
kaisen henkilökohtaiseen ja sosiaaliseen elämään. Beck väittää, että koko maail­
masta on tullut laboratorio: Ennen teoreettisen tutkimuksen ja käytännöllisten so­
vellusten välillä oli selkeä ero. Tiede on sittemmin edennyt vaiheeseen, jossa tes­
tausta ja käytäntöä ei voida erottaa. Esimerkiksi koeputkihedelmöitystä oli kokeil­
tava ennen kuin tiedettiin, onnistuuko se. Näin tiedemiehistäkin on tullut ikään 
kuin maallikkoja, sillä hekään eivät tiedä, millaisiin tuloksiin heidän tutkimuksen­
sa tulee johtamaan. Maailmasta on tullut laboratorio, mutta kukaan ei oikeastaan 
ole vastuussa kokeiden lopputuloksista, Beck väittää.214
Riskiyhteiskunnassa vastuu riskeistä on häivytetty näkymättömiin. Riskei­
hin – ja riskien toteutuessa vahinkoihin – syyllisiä tahoja on vaikea tunnistaa, kos­
ka syyt laimenevat erikoistuneen työnjaon myötä "toimijoiden, ehtojen, reaktioi­
den ja vastareaktioiden sekoituksessa"215. Yhteiskunta ja sen oikeuslaitos on järjes­
tetty siten, että vastuun osoittamiseksi on saatava aukottomat todisteet. Riskien 
tuottajat  kuitenkin pääsevät  tällöin kuin koira veräjästä,  koska riskejä  ei  voida 
määritellä tyydyttävällä tarkkuudella. Riskit pitäisi voida määritellä "tieteellisellä 
tarkkuudella", ennen kuin ketään voidaan pitää syypäänä. Beckin mukaan tämä 
ajattelutapa johtaa todellisuuspakoiseen ajatteluun:
Tarkkojen todisteiden vaatiminen syiden ja seurauksien suhteista on keskeinen osa 
tieteellistä ajattelua. Tarkkuus ja "peräänantamattomuus" itselle ja muille on yksi tie­
teen eetoksen keskeisiä arvoja. Nämä periaatteet  – – ovat periaatteessa riittämättö­
miä modernisaation riskien kannalta. – – Jokainen, joka edellyttää tarkkaa syy–seu­
raus-suhdetta kieltää asioiden tosiasialliset yhteydet.216
Beck kutsuu tätä yhteiskunnan toimintatapaa  organisoiduksi vastuuttomuudeksi. 
Vaikka riskiyhteiskunnassa  uhkien hallinnointi  ja  jakaminen keskeisellä  sijalla, 
ketään ei voida pitää vastuussa riskeistä:
Pätevien normien käyttö takaa sen, ettei systeemisidonnaista vaarantamista voi lukea 
kenenkään syyksi. Vaaroja kutsutaan vähättelevästi riskeiksi. Niitä hävitetään vertai­
lemalla. Ne normalisoidaan oikeudellisesti ja tieteellisesti epätodennäköisiksi "jään­
nösriskeiksi". Protestit voidaan näin leimata "irrationaalisuuden" purkauksiksi. Ääri­
arvojen korottaminen tekee hallinnollisesti mustasta valkoista – vaarasta tavanomai­
suutta. Se, joka liputtaa tiukan kausaalisen näytön puolesta ja vaatii sitä vielä uhreil­
213 Giddens 1998, 26–28. Beck 1998, 12–13. Beck 1999, 140.
214 Beck 1998, 12–14.
215 "a general amalgam of agents and conditions, reactions and counter-reactions". Beck 1992, 33.
216 "The insistence on strict proof of causality is a central element of scientific rationality. Being 
accurate and 'not conceding anything' to oneself or others is one of the central values of the 
scientific ethos. – – [T]hese principles – – are basically inadequate for modernization risks. 
– – Anyone who insists on strict causality denies the reality of connections that exists 
nonetheless." Beck 1992, 63. Korostukset alkuperäiset.
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ta, vaatii jotain, jonka tiedekin riittävän selvästi on osoittanut mahdottomaksi. Näin 
hän lisäksi saa mainion suojakilven: legitiimien "tieteellisyysstandardien" suojassa 
voidaan kasvavista, kollektiivisista vaaroista tehdä poliittisesti käsittelykelvottomia. 
Samalla ne voidaan siirtää ihmisten yksityisasioiksi.217
Organisoitu vastuuttomuus luo illuusion, että riskituotantoon on mahdotonta puut­
tua. Koska yhteiskunnan normit vaativat aukottomia todisteita, joita on mahdoton 
saada,  yhteiskunta on poistanut itseltään välineet riskien käsittelemiseen. Tämä 
tietysti toisaalta turvaa niin poliitikkojen, yritysjohtajien kuin tiedemiestenkin se­
län: katastrofien tapahtuessa voidaan syyttää inhimillisiä virheitä, joita on mahdo­
ton ennustaa ja jotka eivät todennäköisesti tule toistumaan.218
Organisoitu vastuuttomuus on siis riisunut suuren osan vallasta poliittisilta 
elimiltä. Valta on nyt asiantuntijoiden käsissä: he päättävät, missä riskejä on, kuin­
ka suuria ne ovat, kehen ne kohdistuvat, miten niitä hallinnoidaan ja niin edelleen. 
Riskeihin liittyvät  yhteiskunnalliset,  tekniset  ja  tieteelliset  prosessit  ovat  moni­
mutkaisia ja vaikeita ymmärtää. Ympäristöriskit ja terveysriskit liittyvät fysiikan, 
kemian ja lääketieteen aloihin, joita tavallinen kansalainen ei hallitse edes pinta­
puolisesti. Lisäksi yksittäiset prosessit kietoutuvat toisiinsa ja ovat toisistaan riip­
puvaisia. Yksi tieteellinen tai teknologinen kehitysaskel voi olla merkityksetön il­
man toista samanaikaista tai myöhäisempää askelta. Keksintö tai innovaatio saat­
taa jäädä hyödyntämättä ilman yhteiskunnallisen tai taloudellisen tilanteen muu­
tosta. Kukaan ei hallitse yhteiskunnan koko kuvaa ja kaikkia yhteiskunnassa sa­
manaikaisesti kehittyviä prosesseja.219
Siksi usein turvataan asiantuntijoihin, ekspertteihin, vankkumattoman tiedon 
lähteinä. Beckin mielestä tieteen pitäminen viimeisenä pysyvänä auktoriteettina 
on virhe. Asiantuntijoiden näkökulma kansalaisiin on yksisilmäinen: kun kansalai­
sille vain annetaan riittävästi tietoa, riskit voidaan sulattaa ja vastarinnassa on ky­
se vain tiedon puutteesta tai irrationaalisuudesta:
Tästä näkökulmasta ihmiset ovat kaikki insinöörinalkuja, joilla ei vielä ole tarpeeksi 
tietoa. Heille on vain syötettävä teknisiä yksityiskohtia, jotta he hyväksyvät asian­
tuntijoiden näkökulmat ja arviot riskien teknisestä hallittavuudesta tai oikeastaan ris­
kien puuttumisesta. Julkiset protestit, pelot, kritiikki ja vastarinta ovat puhtaasti tie­
don puutetta. Jos ihmiset vain tietäisivät mitä teknikot tietävät, he rauhoittuisivat – 
muussa tapauksessa he ovat vain toivottoman irrationaalisia.220
217 Beck 1990, 98–99.
218 Beck 1992, 183–185.
219 Beck 1992, 185–187. Öhman 2002, 9.
220 "In this view, the population is composed of nothing but would-be engineers, who do not yet 
possess sufficient knowledge. They only need be stuffed full of technical details, and then they 
will share the experts' viewpoint and assesment of the technical manageability of risks, and 
thus their lack of risk. Protests, fears, criticism, or resistance in the public sphere are a pure 
problem of  information. If the public only knew what the technical people know, they would 
be put at ease – otherwise they are just hopelessly irrational." Beck 1992, 58.
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Refleksiivinen modernisaatio ja tieteen aseman 
muutos
Kun moderni yhteiskunta alkaa suhtautua tieteeseen ja teknologiaan kriittisesti, 
kyseessä on Beckin termein toinen modernisaatio, jota hän kutsuu refleksiiviseksi  
modernisaatioksi. Refleksiivisyys tarkoittaa tässä ennen kaikkea kääntymistä koh­
taamaan omat perusteensa.  Nimitys johtuu siitä,  että modernisaation perusteina 
olivat tiede, teknologia ja kehitys ja sen välineenä olivat skeptisyys ja kriittisyys. 
Nämä metodit kohdistetaan refleksiivisessä modernisaatiossa tieteeseen ja tekno­
logiaan.221
Ihmiset ovat vapautumassa teollisen yhteiskunnan sellaisista muodoista ku­
ten  yhteiskuntaluokka tai  -ryhmä,  perhe  tai  sukupuoliroolit.  Keskeisiä  tekijöitä 
tässä prosessissa ovat yksilöllistyminen, joka johtaa yhteiskuntaluokkien ja -ryh­
mien hajoamiseen mutta samalla myös yksilöiden välisten erojen kasvuun ja epä­
tasa-arvoon, sekä sukupuoliroolien ja ydinperheen kiistämättömän aseman häviä­
minen. Kun modernismin muutkin pilarit on hajotettu, ei ole estettä alkaa hajoittaa 
hajoittajia.  21.  vuosisadan  koitteessa  modernisaation  voittokulku  on  kääntynyt 
modernin yhteiskunnan lähtökohtien puoleen ja alkanut muuttaa omia perustei­
taan. Näitä perusteita ovat Beckin mukaan luonnon ja yhteiskunnan erottaminen 
sekä tieteen ja teknologian irrallisuus yhteiskunnan todellisuudesta. Demokraatti­
sella poliittisella järjestelmällä on ollut modernissa järjestelmässä oma roolinsa, 
joka on ollut eri kuin tieteen, teknologian ja liike-elämän alajärjestelmien rooli.222 
Beckin teesi on, että tieteen ja teknologian kritiikin alkuperä on teknis-tie­
teellisen rationaliteetin epäonnistuminen kasvavien riskien kohtaamisessa. Tieteet 
ovat täysin kyvyttömiä reagoimaan riskeihin tyydyttävällä tavalla, koska niiden 
perustana ovat ylierikoistunut työnjako, keskittyminen metodologiaan ja teoriaan 
sekä erottautuminen käytännöstä. Siksi tietoisuus modernisaation riskeistä asettuu 
vastarintaan tieteelliseen rationaliteettiin nähden. Yhteiskunnassa kasvava riskitie­
toisuus saa aikaan etiikan ylösnousemuksen riskituotannon keskuksissa eli liike-
elämässä, luonnontieteissä ja tekniikan aloilla. Koska riskit ovat negatiivisia uto­
pioita, toisin sanottuna kielteisiä tulevaisuudenkuvia, ne nostavat vahingossa esiin 
kysymyksen siitä,  millaista elämän tulisi  olla  – tämän kysymyksen parissa,  on 
huomattu, nämä aiemmin neutraaleina pidetyt disipliinit askartelevat tarkoittamat­
taan. Riskiyhteiskunnan synnyn myötä tieteiden rationaalisuusmonopoli  on rik­
koutunut: Hyväksymällä riskimääritelmien tekemisen tieteet ovat irtautuneet puh­
221 Beck 1999, 109–110, 119.
222 Beck 1992, 87–90.
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taasti teoreettisesta ja kokeellisesta pohjastaan ja omaksuneet arvoperustaisia mää­
ritelmiä hyvästä elämästä.223 
Yksinkertaisessa  modernisaatiossa  tiede  kohdisti  skeptiset  metodinsa  val­
miiseen maailmaan, johon kuuluvat luonto, ihmiset ja  yhteiskunta.  Tiede tuotti 
luotettavia autoritäärisiä tuloksia, joiden taustalla on lupaus paremmasta elämästä. 
Asiantuntijoiden arvovalta pyyhkäisi syrjään tieteeseen mahdollisesti kohdistuvan 
kritiikin, mutta ylipäänsä maallikoiden – jotka olivat ryhmänä selvästi erotettavis­
sa asiantuntijoista – usko tieteen tuomaan edistykseen oli järkähtämätöntä. Tiede 
tuotti  luotettavampaa ja  parempaa tietoa kuin perinteet,  kansan uskomukset tai 
maallikoiden kokeilut. Sairaudet, kriisit ja katastrofit nähtiin tuntemattoman ja ke­
syttämättömän luonnon aikaansaannoksia, jotka voidaan tieteen voimalla panna 
kuriin. 224
Refleksiivisen  modernisaation  vaiheessa  tiede  joutuu  enenevässä  määrin 
kohtaamaan omat tuotoksensa, omat puutteensa ja tieteen sovellusten kääntöpuo­
lena syntyvät ongelmat. Tietoisuus edistyksen tuottamista riskeistä rikkoo tieteen 
ylivallan: tiede ja teknologia aletaan nähdä myös ongelmien mahdollisina aiheut­
tajina. Virheiden korjaaminen ei enää olekaan tieteen sisäinen asia, kun havaitaan, 
että  virheet  aiheuttavat  vaaroja  ja  uhkia  ihmisten  arkielämässä.  Tällöin  tieteen 
epäilyyn perustuva maailmankatsomus kohdistuu väkisin myös tieteeseen itseen­
sä:  ”tieteellistyminen  tieteistetään  ongelmana”225.  Myös  tieteellis-teknologiseen 
edistykseen ulkoa kohdistuva kritiikki tieteellistyy: kriittisyys muotoillaan tieteel­
lisin termein, vaihtoehtotiedettä ja -teorioita ilmestyy, uusia asiantuntijoita ilmes­
tyy julkisuuteen, tieteellisen argumentaation perusteet kaivetaan läpikotaisen tut­
kimuksen alaiseksi sekä tieteiden poliittinen neutraalius asetetaan kyseenalaiseksi. 
Näin  ”tiede  pakottaa  itsensä  juoksemaan oma kujanjuoksunsa”226.  Seurauksena 
tästä  kaikesta  on  tieteen  demystifiointi,  joka  rikkoo  tieteen  yksinoikeuden  tie­
toon.227
Kun tieteelliseen ajatteluun kuuluva järjestelmällinen epäily yltää tieteen pe­
rustuksiin, jäljelle jää todellisuuden ja totuuden monopolin asemesta vain joukko 
tieteen perustuksina olevia pelisääntöjä. Sangen pian on vedettävissä johtopäätös, 
että nämä säännöt voisivat kuulua toisinkin – varsinkin, kun huippumonimutkaisia 
tutkimustuloksia voi harvoin testata käytännössä. Tällöin tieteellisen tiedon asiak­
223 Beck 1992, 57–59.
224 Beck 1992, 155–160.
225 ”scientization is scienticized as a problem.” Beck 1992, 160. Korostus alkuperäinen.
226 ”science forces itself to run its own gauntlet.” Beck 1992, 161.
227 Beck 1992, 155–156, 158–163.
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kaille tai käyttäjille avautuu uusi mahdollisuus: tieteen tuottamien tulosten asema 
tai rooli maailmankuvan muodostamisessa ja paikka elämässä ovat tiedon käyttä­
jän määriteltävissä. Entisistä tiedon käyttäjistä on tullut tiedon rinnakkaistuottajia, 
jotka voivat ja joiden täytyy tehdä valintoja moniäänisen tieteilijöiden kuoron esit­
tämistä tuloksista ja näiden tulkinnoista. Tiedon käyttäjälle tarjoutuu myös uusia 
vaikuttamisen ja kehittämisen mahdollisuuksia, kun asiantuntijoita, koulukuntia ja 
argumentteja voi peluuttaa toisiaan vastaan ja lopulta valita mieleisensä tulokset 
syntyvästä  kuohunnasta.  Valikoimalla  asiantuntijansa  voi  valikoida  tuloksensa. 
Tieteestä on kadonnut totuus: tiede tuottaa vain dataa, joka olisi voitu muotoilla 
toisinkin kysymällä hieman toiset kysymykset toisessa tutkimuslaitoksessa käyt­
täen toista aineistoa.228
Geenipankit: yksinkertaisen modernisaation ilmiö
Eettisten periaatteiden ja käytännön ristiriita
Edellisessä luvussa osoitin, että lääketieteellisen tutkimuksen eettiset periaatteet ja 
geenipankkien toteutukset ovat ristiriidassa. Käsittelen seuraavaksi kolmea ratkai­
suyritystä tähän ongelmaan.
Myös Chadwick & Berg ovat havainneet, että lääketieteellisen etiikan va­
kiintuneet periaatteet sopivat huonosti geenipankkitutkimukseen. Kirjoittajat esit­
tävätkin, että geenipankkien kaltaisessa tutkimuksessa lähtökohdiksi  tulisi  ottaa 
yksilöllisiä päätöksiä ja yksilön oikeuksia korostavan autonomian periaatteen si­
jaan solidaarisuuden ja tasapuolisuuden (equity) periaatteet. Tällöin henkilöiden 
päätökset luovuttaa näytteitä tutkimukseen voitaisiin tulkita pikemminkin autta­
mishalun tai jopa -velvollisuuden näkökulmasta: näytteenantaja on luovuttamassa 
itselleen vain vähän merkitseviä tietoja lääketieteelliseen tutkimukseen, joka koi­
tuu koko ihmiskunnan hyväksi:
Jotkin geneettiset sairaudet ovat niin harvinaisia, että ainoa keino saada uutta tietoa 
on tutkia kourallista perheitä eri puolilla maailmaa. Jos nämä kaikki perheet kieltäy­
tyisivät osallistumasta tutkimukseen, tieteellinen tutkimus ei edistyisi eikä voisi ke­
hittää uusia hoitotapoja.229
Chadwickin & Bergin ehdotuksen taustalla on se havainto, että tietoon perustuvan 
suostumuksen hankkiminen ei ole aina mahdollista. Koska nykyiset lääketieteelli­
sen tutkimuksen etiikan periaatteet ovat syntyneet osittain vastauksena natsien hir­
228 Beck 1992, 156–157, 163–167, 172–173.
229 "Some genetic diseases are so rare that the only way to new knowledge is through examination 
of a handful of families across the world. If these families all refused to participate in research, 
there would be no way to move forward scientifically or to develop new therapeutic 
modalities." Chadwick – Berg 2001, 320.
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mutekoihin II maailmansodan aikana, nämä periaatteet eivät enää sovi nykyaikai­
seen lääketieteelliseen tutkimukseen,  arvelevat  Chadwick & Berg.  Kirjoittajien 
mukaan voi olla syytä kyseenalaistaa tällainen periaatteiden siirtäminen yhdestä 
kontekstista toiseen.230
Mielestäni Chadwick & Berg rinnastavat ehdotuksessaan yhteiskunnan edun 
ja tieteen edun liian yksinkertaistavalla tavalla. Kirjoittajat näkevät, että tieteen 
avustaminen on yksilön velvollisuus yhteiskuntaa kohtaan. Tällöin on asetettu yh­
delle puolelle yhtälöä yksilö ja toiselle puolelle yhteiskunta ja tiede. On kuitenkin 
mahdollista, että yhteiskunnan edut ja tieteen edut eivät käy yksiin: geenitutki­
muksen edistys saattaa tuottaa yhteiskunnalle suorastaan kielteisiä vaikutuksia.
Geenipankkitutkimuksen suostumusprosessin vaikeudet on havainnut myös 
Ruotsin Karolinska Institutenin professori Mats G. Hansson et al. The Lancet On­
cology -lehdessä. Käsittelen seuraavissa kappaleissa Hanssonin et al. argumentaa­
tiota, jossa kirjoittavat esittävät, että geenipankkitutkimuksen tärkeyden vuoksi on 
välttämätöntä hyväksyä näytteenantajien laaja ja tuleva suostumus. Käsite tarkoit­
taa tässä, että koehenkilöt antavat luvan käyttää näytettään moninaisiin tutkimus­
tarkoituksiin  ja  myös  tulevaan tarkemmin määrittämättömään lääketieteelliseen 
tutkimukseen pikemmin kuin yhteen tiettyyn tutkimukseen. Hansson et al. vetoa­
vat bio- ja geenipankkien avulla saavutettuihin tärkeisiin tutkimustuloksiin muun 
muassa syöpätutkimuksen ja MS-taudin tutkimuksessa. Kirjoittajien mukaan ny­
kyiset suostumusvaatimukset ovat liian tiukat ja kansallisten käytäntöjen vaihtelut 
saattavat haitata tutkimusta, vaikka lääketieteellisen tutkimuksen edistys on kaik­
kien etu. Kirjoittajat torjuvat yksilöidyn suostumuksen vaatimukset useilla perus­
teluilla.231
Ensinnäkin Hansson et al. toteavat:
Laajaa ja tulevaa suostumusta on vastustettu perustellen, että tarkkojen tietojen anta­
minen ja yksilöidyn suostumuksen pyytäminen osoittavat  kunnioitusta potilaita  ja 
näytteiden luovuttajia kohtaan. Tämä argumentti olisikin totta, ellei yksilöidyn suos­
tumuksen pyytäminen vaarantaisi tehtävän tutkimuksen määrää ja laatua.232 
Kirjoittajien näkökulma on eriskummallinen ja päättely virheellistä: Tutkimuksen 
etu tai vaarantuminen eivät muuta sitä, osoittaako yksilöidyn suostumuksen pyytä­
minen kunnioitusta jotakuta kohtaan. Tämä näkökohta ei kuitenkaan ole merkityk­
230 Chadwick – Berg 2001, 320–321.
231 Hansson et al. 2006, 266–269.
232 "A further argument against broad consent and future consent states that the practice of giving 
specific information and asking for specific consent shows respect for patients and donors. This 
argument would indeed be true if the process of obtaining specific consent did not jeopardise 
the amount and quality of research that can be done." Hansson et al. 2006, 266.
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sellinen. Sen sijaan huomattavampaa on se, että Hanssonin et al. mielestä tutki­
muksen etu tekee tyhjäksi tarpeen kunnioittaa näytteenantajia. 
Toiseksi Hansson et al. toteavat, että laajaa ja tulevaisuuteen kohdistuvaa 
suostumusta  vastaan  voidaan  argumentoida  tutkimuksen  riskeille  altistumisen 
vuoksi: jokainen tutkimukseen osallistumisesta syntyvä riski on yksilön hyväksyt­
tävä vapaaehtoisesti. Kirjoittajien mukaan yksilön päätös hyväksyä tutkimukseen 
osallistumisen riski on hyväksyttävä, mikäli tämä riski on alhainen, hallittu, va­
paaehtoisesti hyväksytty ja yksilöllä on mahdollisuus myöhemmin vetäytyä tutki­
muksesta.  Hansson et  al.  esittävät,  että  yksilöidyn suostumuksen vaatimus itse 
asiassa rajoittaa yksilöiden vapaata itsemääräämisoikeutta: mikäli ihmisille ei an­
neta mahdollisuutta antaa myös laaja suostumus, loukataan yksilön autonomiaa.233
Kirjoittajien toisessa perustelussa on useita ongelmia. Aiemmin on todettu, 
että geenipankeissa tutkimuksesta vetäytymisen mahdollisuus toteutuu vaihtele­
valla tavalla. Vaikka oletettaisiinkin, että geenipankissa vetäytymismahdollisuus 
olisi järjestetty hyväksyttävästi ja että myös muut kirjoittajien mainitsemat edelly­
tykset täyttyisivät, Hansson et al. ovat harhapoluilla arvioidessaan, että nämä teki­
jät riittävät tekemään laajan suostumuksen moraalisesti perustelluksi vaihtoehdok­
si tavanomaiseen yksilöityyn suostumukseen verrattuna. Autonomian kunnioitta­
misen lähtökohdasta käsin voidaan kyllä perustella, että yksilöllä on oikeus päät­
tää altistaa itsensä riskeille nyt ja tulevaisuudessa. Riskeille altistuminen laajan 
suostumuksen  vasta-argumenttina  on  kuitenkin  vain  osa  totuutta.  Ensinnäkin 
Hansson et al. ymmärtävät riskit suppeassa mielessä: geenipankkitutkimuksen ris­
kit liittyvät kirjoittajien mukaan ainoastaan yksityisyyden suojaan, ja ne voidaan 
torjua riittävillä koodaamisen ja tietoturvan menettelyillä. Geenitiedon yksilön ra­
jat ylittävä luonne saa aikaan sen, että geenitutkimuksen riskit eivät kohdistu ai­
noastaan  koehenkilöihin,  vaan  tutkimuksen  tuloksista  ja  niiden  käyttötavoista 
(mukaan lukien niin lääketieteessä itsessään kuin vakuutusalalla, työelämässä tai 
yhteiskunnallisessa päätöksenteossa) saattaa aiheutua riskejä henkilön perheelle, 
sukulaisille, etniselle yhteisölle tai kaikille muille ihmisille, jotka kantavat samoja 
geenejä. Lisäksi kysymyksessä vaikuttavat vallan, vastuun ja ihmisarvon näkökul­
mat: Kaikki tutkimus ei ole hyväksyttävää. Tekemällä laajan, yleispätevän ja tule­
vaisuuden kattavan suostumuksen henkilö siirtää vallan ja vastuun päättää hänen 
ruumiinsa osasten käytöstä niille, joilla on valta säädellä tutkimusta. Ajatus ei ole 
yhteensopiva luovuttamattoman ihmisarvon kanssa, joka voidaan ilmaista myös 
233 Hansson et al. 2006, 267.
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kategorisen imperatiivin muotoiluna "Jokaista on kohdeltava päämääränä, ei väli­
neenä". Vaikka yksilön autonomiaa ja itsemääräämisoikeutta kunnioitettaisiin mi­
ten paljon tahansa, joihinkin asioihin ei silti voi toisille antaa yleispätevää valta­
kirjaa.234
 Hanssonin  et  al.  argumentaatio  onkin  selvästi  laadittu  geenipankkitutki­
muksen etujen turvaaminen mielessä. Kirjoittajat ovat huolissaan yksilöidyn suos­
tumuksen hankkimisen vaikeudesta tai epäkäytännöllisyydestä:
Koska tietoja laajalta joukolta kerätessä (esimerkiksi lähettämällä kyselylomakkeita 
tai pyydettäessä uutta suostumusta käyttää aiemmin hankittuja biopankkinäytteitä) 
vastausten määrä vaihtelee 50 ja 90 prosentin välillä, uuden suostumuksen pyytämi­
nen  biopankkimateriaalin  käyttöön  vähentäisi  osallistujien  määrää  mahdollisesti 
vääristäen otosta ja vähentäen tutkimusten tieteellistä arvoa.235
Kirjoittajat huomauttavat joissakin maissa olevan salliva lainsäädäntö, jossa suos­
tumusta ei pyydetä ensinkään silloin kun näytteet ovat nimettömiä, riskit ovat al­
haisia ja suostumuksen pyytäminen olisi epäkäytännöllistä. Lisäksi Hansson et al. 
toteavat, että heidän kannattamansa laaja suostumus saisi päteä ainoastaan tieteel­
lisiin tutkimuksiin eikä kaupallisiin sovelluksiin, jotta yleisön luottamus lääketie­
teelliseen tutkimukseen ei vaarantuisi. Tässäkin tutkimuksen etu on siis ensisijai­
nen.236
Veikko Launiksen artikkeli237 Suomen Lääkärilehdessä on hämmästyttävää 
luettavaa.  Launis  toteaa  kummemmin  perustelematta,  että  "tietoon  perustuvan 
suostumuksen vaatimus ei – – ole – – moraalisesti ehdoton"238 ja jatkaa:
Itse asiassa voidaan kysyä, onko tietojen tutkimuksellisen käyttötarkoituksen paljas­
tava tietoon perustuvan suostumuksen saaminen joidenkin – erityisesti biopankkitoi­
mintaa muistuttavien – rekisteritutkimusten kohdalla lainkaan mahdollinen.239
Launiksen johtopäätös ei kuitenkaan ole, että ongelmallista tutkimusta ei pitäisi 
tehdä, vaan se, että tulisi kehittää vaihtoehtoisia hyväksymis- ja oikeutustapoja – 
toisin sanoen kiertää koko ongelmalliseksi osoittautunut periaate. Tärkeintä Lau­
niksen mukaan on, että saadaan tehtyä hyötyä maksimoivaa tutkimusta, jossa hyö­
tyjen suhde kustannuksiin on mahdollisimman suuri ja joka mahdollistaa "järkipe­
räisen" kansanterveysohjelman resurssien tehokkaamman kohdentamisen.240 Näin 
234 de Witte – ten Have 1997, 58. Osan tästä kritiikistä Hanssonia et al. kohtaan esittää myös 
Maschke 2006, 193–194. Ks. myös Burgess 2001, 148–150.
235 "Since the response for collection of data (eg. sending out questionnaires or asking for renewed 
consent to use biobank samples obtained previously) from any large population commonly 
ranges between 50% and 90%, the need for renewed consent for use of biobank material would 
reduce the number of participants available, possibly introducing selection bias and decreasing 
the scientific importance of the studies." Hansson et al. 2006, 266–267.
236 Hansson et al. 2006, 267–268.
237 Launis 2005. Artikkeli käsittelee rekisteritutkimusta, jonka eräs muoto on geenipankkitoiminta.
238 Launis 2005, 1461.
239 Launis 2005, 1461.
240 Launis 2005, 1460.
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on siitäkin huolimatta, että Launis tunnustaa rekisteritutkimuksen241 riskeiksi yksi­
löitä koskevien tietojen joutumisen vääriin käsiin, ihmisryhmien leimautumisen 
sekä mahdollisuuden, että eri rekisterit yhdistettyinä saattavat paljastaa yksittäis­
ten ihmisten tietoja. Tämä ei kuitenkaan Launista haittaa, koska 
huolellisella suunnittelulla ja toteutuksella, rekisteritutkimukseen liittyvien menette­
lytapojen yhtenäistämisellä ja tutkijoiden tietojen käyttöön, tulkintaan ja julkaisemi­
seen liittyviä valmiuksia parantamalla voidaan pyrkiä varmistamaan, ettei rekisterien 
käytöstä aiheudu kenellekään tarpeetonta tai kohtuutonta vahinkoa.242
Valvonnalla, hallinnolla ja koulutuksella voidaan siis Launiksen mukaan pyrkiä 
estämään ikäviä sattumuksia tutkimuskohteiden tietosuojan kannalta, tosin ei au­
kottomasti. Aukottomuudesta Launis ei kuitenkaan tee kynnyskysymystä, sillä yk­
sityisyyden suojan arvo on suhteellinen:
On muistettava, että yksityisyyden suojan arvo ja sen turvaamisesta maksettava hin­
ta ovat jossakin määrin kulttuurisidonnainen valinta. Olemme esimerkiksi olleet val­
miita  tekemään merkittäviä uhrauksia ja ottamaan selviä riskejä  yksityisyytemme 
suojan suhteen saadaksemme nauttia matkapuhelimen mahdollistamasta liikkumis­
vapaudesta ja sen tarjoamasta hallinnan- ja turvallisuudentunteesta.243
Launiksen mukaan siis ensinnäkin ihmiset on tehtävä osallisiksi tutkimukseen, jo­
ka saattaa loukata heidän yksityisyyttään – joissakin tapauksissa heidän lupaansa 
kysymättä – sillä banaalilla verukkeella, että myös matkapuhelimet ovat riski yk­
sityisyydelle! Ja toiseksi, ihmiset ja ihmisryhmät saadaan altistaa leimautumisen 
ja syrjinnän riskeille  – joissakin tapauksissa heidän lupaansa kysymättä  – koska 
tutkimus voi lisätä terveydenhuollon tehokkuutta.
Näyttää siltä, että nämä geenipankkien eettisyyden takaamiseksi ehdotetut 
ratkaisutavat ovat  ad hoc  -luonteisia: tarkoituksena tuntuu olevan ennen kaikkea 
periaatteista syntyvien ongelmien kiertäminen. Kantavana ja lausumattomana ta­
ka-ajatuksena on, että geenipankkitutkimus on  jollakin tavalla  mahdollistettava. 
Johtopäätöstä, että periaatteiden kanssa ristiriitainen tutkimus olisi hylättävä, ei 
ole tehty.  Yksilön ensisijaisuus tutkimukseen nähden on tällöin joutunut kyseen­
alaiseksi.  Geenipankkien  kannattajien  mielestä  esimerkiksi  tietoon  perustuvan 
suostumuksen vaatimus on osoittautunut ongelmalliseksi, joten vaatimus on hylät­
tävä ja keksittävä jotakin muuta. Moraaliperiaatteet laaditaan tällöin tutkimuksen 
ehdoilla.
Lähestymistavat  ovat  ymmärrettävissä  riskiyhteiskuntateorian  yksinkertai­
sen modernisaation käsitteen valossa.  Yksinkertaisessa modernisaatiossa tieteen 
edistys on keskeistä, sillä aiemmat yhteiskuntaa ja yksilöitä vaivanneet ongelmat 
241 Ks. viite 237.
242 Launis 2005, 1460.
243 Launis 2005, 1460.
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on onnistuttu ratkaisemaan sen keinoilla. Kaikille kolmelle edellä kuvatulle lähes­
tymistavalle on mielestäni yhteistä usko tämän edistyksen jatkumiseen ja sen tur­
vaamisen välttämättömyyteen.
Geenipankit riskituotannon välineinä
Tässä tutkielmassa olen yrittänyt osoittaa usealla eri tavalla, että geenipankit tuot­
tavat riskejä. Osa näistä riskeistä kohdistuu henkilöön, joka luovuttaa näytteensä 
geenipankkiin:  yksityisyyden  loukkaukset,  geenitiedon  aiheuttama  ahdistus  ja 
huoli omasta terveydentilasta ja tulevaisuudesta, syrjinnän ja leimaamisen koh­
teeksi  joutuminen,  konfliktit  perheenjäsenten  kanssa  geenitiedon  käytöstä  sekä 
epähyväksyttävän tai suorastaan moraalittoman tutkimuksen välikappaleeksi jou­
tuminen ovat näitä yksilöön kohdistuvia riskejä.
Geenipankki  aiheuttaa  riskejä  myös  niille  yhteiskunnan  toimijoille,  jotka 
ovat läheisesti tekemisissä geenipankin kanssa. Riskejä, jotka liittyvät terveyden­
huoltojärjestelmän käyttämiseen DNA-näytteiden luovuttajien rekrytointiin ja po­
tilastietojen välittämiseen geenipankkiin, ovat esimerkiksi lääkäri–potilas-suhteen 
vääristyminen, luottamuspula terveydenhoidossa sekä diagnostisten tutkimusten, 
hoitojen ja lääkemääräysten muuttuminen. Tiedemiehille, yrityksille ja tutkimuk­
sen rahoittajille aiheutuvia riskejä ovat esimerkiksi mahdolliset syytteet epäeetti­
sestä toiminnasta tai epähyväksyttävästä tutkimuksesta ja näistä seuraava luotta­
muksen, rahoituksen ja muun tuen kriisi. 
Ennen kaikkea geenipankki aiheuttaa riskejä koko yhteiskunnalle. Geenitie­
don erityisluonne saa aikaan sen, että kaikenlainen geneettisen materiaalin kerää­
minen on ikään kuin Pandoran lippaiden takomista: emme tiedä, mitä huomenna 
voidaan selvittää tänään tallennetusta DNA:sta. Geenipankki ei ole mikään tikittä­
vä aikapommi, mutta se on väline, jota voidaan jo nyt käyttää monilla negatiivisil­
la tavoilla, esimerkiksi syrjintää ja leimaamista edistävillä tavoilla  – ja edistyvä 
geenituntemus koko ajan lisää geenitiedon käyttötapojen määrää. Geenitiedolla, 
jota geenipankki sisältää, on potentiaali muuttaa yhteiskuntaa tuntemattomilla ta­
voilla, joista osa on kielteisiä. Tällöin on selvää, että perustamalla geenipankki on 
Beckin käsitteitä käyttäen tuotettu riski.
Kenellä on vastuu näistä geenipankkien riskeistä? Kysymykseen ei ole mi­
tään selvää vastausta. Kyseessä on Beckin termein organisoitu vastuuttomuus, jos­
sa pirstoutunut työnjako tutkijoiden, tutkimuksen rahoittajien, lainsäätäjien, kan­
sainvälisten auktoriteettien, eettisten komiteoiden ja tutkimuksen rahoittajien vä­
lillä pitää huolen siitä, etteivät riskit ole kenenkään syytä. Monimutkaiset tutki­
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musprotokollat, vaikeat käsitteet, vaihtelevat käytännöt ja viime kädessä riskien 
teoreettinen, laskennallinen ja kausaalinen luonne pitävät huolen siitä, että ketään 
ei voida asettaa vastuuseen niistä riskeistä, jotka geenipankki tuottaa koehenkilöil­
le, omille sidosryhmilleen tai koko yhteiskunnalle.
Geenipankkien riskit on pankkien kannattajien mielestä kuitenkin vain niel­
tävä. Käsittelen seuraavaksi neljää erilaista argumenttia tai argumentaation tyyp­
piä, joilla geenipankkeja on eri lähteissä kannatettu.
Ensinnäkin  tieteellinen  tutkimus  on  nähty  arvo  sinänsä.  Geenipankkien 
avulla arvellaan tieteellisen tutkimuksen edistyvän tavalla, johon muut välineet ei­
vät  tarjoa mahdollisuutta.  Tämä näkyy myös tutkimuksissa siitä,  miksi  ihmiset 
päättävät luovuttaa kudosnäytteitä geenipankkeihin: Klaus Hoeyerin haastattele­
mien  ruotsalaisten  luovuttajien  mielestä  on  hyvä,  jos  heidän  kudosnäytteensä 
avulla voidaan synnyttää uutta tietoa ja edistää tieteellistä ja teknologista kehitys­
tä: 
Haastateltava: – Tällaista asiaa on syytä edistää, koska silloin tuntee auttavansa jos­
sakin. Hyväksi ihmiskunnalle, hyväksi minulle. Tätä minä ajattelen kun osallistun 
tutkimukseen.244
Ajattelutavan  mukaan  geenipankki  vie  eteenpäin  koko ihmiskunnan tieteellistä 
edistystä;  paikallisemmin  ajateltuna  kansalaiset  luovuttamalla  näytteitä  geeni­
pankkiin tukevat yhteiskunnallista projektia. 
Toinen argumentaatiotyyppi on lääketieteen edistyksen tuottama kansanter­
veydellinen hyöty:  perinnöllisiä sairauksia voidaan ennustaa,  elintapojen ja sai­
rauksien yhteyksiä voidaan selvittää, uusia lääkkeitä voidaan kehittää, joidenkin 
sairauksien ilmenemistä väestössä voidaan rajoittaa. Veikko Launis katsoo tällai­
sen tutkimuksen myös lisäävän oikeudenmukaisuutta:
Esimerkkinä oikeudenmukaisuutta edistävästä rekisteritutkimuksesta on väestötutki­
muksen DNA-rekisteritutkimus, joka – – lisää taudille alttiiden ja syöpäsairaiden po­
tilaiden mahdollisuuksia toipua vaikeasta sairaudestaan, mikä korjaa oikeudenmu­
kaisuusvinoutumaa terveydenhuollossa. – –  Huolella toteutetut rekisteritutkimukset 
tuottavat terveyshyötyjä mahdollistamalla järkiperäisen kansallisen terveysohjelman 
laatimisen ja kansanterveyteen suunnattujen resurssien asianmukaisen kohdentami­
sen sekä lisäämällä hoidon vaikuttavuutta ja käytössä olevien voimavarojen tehok­
kuutta: samalle panokselle saadaan enemmän terveydellistä tuottoa, ja päällekkäisil­
tä tutkimuksilta ja analogisten aineistojen uudelleen kokoamisilta voidaan välttyä.245
Geenipankkien avulla tuotetaan välineellistä hyötyä kansakunnalle ja peräti koko 
ihmiskunnalle, kun pankkien avulla suoritettava tutkimustyö tuottaa hyviä hedel­
244 "Informant: – Why you can contribute to this sort of thing, you know, it's because you can feel 
that you can assist with something. If it's good for humanity, it's good for me too. Those are the 
things I think about when contributing to research." Hoeyer 2003, 235.
245 Launis 2005, 1459–1460.
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miä, esimerkiksi lääkkeitä, tautiseuloja, hoitomuotoja ja muuta sairauksia ehkäise­
vää tietoa.
Taloudellinen hyöty tai kilpailuetu on kolmas perustelu.  Väestöpohjaisten 
geenipankkien avulla arvellaan saatavan maahan kansainvälistä tutkimusrahoitus­
ta, synnytettävän lääketieteellisiä ja farmakologisia tutkimusyrityksiä,  lisättävän 
geeniteollisen yritteliäisyyden määrää, synnytettävän työllisyyttä ja lisättävän gee­
nipankin perustavan kansakunnan kilpailukykyä globaalissa talousjärjestelmässä:
Tätä supertietokantaa pääsisivät hyödyntämään niin kotimaiset kuin ulkomaisetkin 
yritykset, mutta vain tutkimusyhteistyössä suomalaisten genomitutkimuksen huippu­
ryhmien kanssa.  – – [O]nko suomalaisen veronmaksajan kannalta oikeutettua jättää 
hyödyntämättä se valtava kaupallinen potentiaali jonka suomalainen biolääketieteen 
tutkimus on vuosien aikana kehittänyt.246
Virossa on arveltu geenipankin perustamisen tuottavan koko yhteiskunnalle jon­
kinlaisen tarkemmin määrittelemättömän sysäyksen eteenpäin. Osa tätä sysäystä 
on siirtyminen teollisesta tuotantoyhteiskunnasta informaatio- ja bioteknologian 
kauteen kansallisen geenipankkiprojektin  avulla,  mutta  myös samalla  arvellaan 
yhteiskunnan jättävän taaksensa neuvostovallan aikakauden viimeisetkin rippeet 
ja siirtyvän kertakaikkisesti modernien eurooppalaisten valtioiden joukkoon. Amy 
Fletcherin mukaan Virossa arvellaan geenipankin tuovan myös imagoon ja kansal­
liseen identiteettiin liittyvää hyötyä: koko kansakunta yritetään tuotteistaa geeni­
teknologian luvatuksi maaksi.
Viron  genomiprojekti  eteni  pilottivaiheeseen  huolimatta  joidenkin  lääketieteen  ja 
akateemisen maailman huomattavien edustajien kritiikistä, koska projektin kannatta­
jat onnistuivat yhdistämään genomiprojektin osaksi maailmanlaajuisen "geenien ai­
kakauden" käsitettä. He onnistuivat saamaan vastakaikua myös ajatukselle, että Vi­
ron tieteellistä ja kulttuurista identiteettiä maailmassa on vahvistettava. Kannattajil­
leen Viron genomiprojekti ei ole vain tieteellinen hanke vaan entisen neuvostoval­
tion jälleenrakennuksen symboli – edistyksellisen, innovatiivisen ja turvallisesti län­
simais-eurooppalaiseen  tiedehistoriaan  ja  -käytäntöön  ankkuroidun  Viron  symbo­
li.247
Toiveena virolaisilla Fletcherin mukaan oli  myös, että geenipankista voisi tulla 
"Viron Nokia" – uuden, innovatiivisen ja yllättävän korkean teknologian alan kan­
sallinen rahasampo, joka myös liittyy positiivisella tavalla kansalliseen identiteet­
tiin.248
246 Käpyaho – Peltonen-Palotie – Perola – Piispanen 2004, 10.
247 "[T]he Estonian Genome Project, despite criticism from some prominent members of the 
medical community and academia, progressed to the pilot project phase because its supporters 
successfully connected the EGP as part of the global epistemic framework of the 'genetic age' 
with a resonant local narrative about the need to strengthen and then to promote Estonia's 
scientific and cultural identity to the world. For its supporters, the EGP is not only a scientific 
project but a symbol of the post-Soviet reconstruction of an Estonia that is advanced, 
innovative, and securely anchored within Western/European scientific history and practice." 
Fletcher 2004, 12.
248 Fletcher 2004, 10.
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Neljänneksi geenipankin arvellaan muuttavan yhteiskuntaa myös sisäisesti. 
Olli Haapala toivoo, että Suomeen perustettaisiin geenipankki, jonka synnyttämän 
taloudellisen ja tieteellisen toimeliaisuuden seurauksena syntyy yleinen kiinnostus 
geenitietoon samaan tapaan kuin verkkoviestintään. Geenitieto muuttaisi koko yh­
teiskunnan luonnetta: omia geenejä koskevasta tiedosta tulisi arkipäiväistä päätök­
sentekoa ohjaava tekijä ja vähitellen geenejä koskeva tieto alkaisi vaikuttaa suu­
riinkin yhteiskunnallisiin asioihin ja rakenteisiin. 
Tulevaisuudessa geenitieto laajenee koskemaan ihmisen koko elämää ja uudistaa sy­
vällisesti yhteiskuntaa. Geenitiedosta on tulossa ei vain terveyden kannalta merkittä­
vä, vaan myös muun arkisen elämän olennainen osa. – – Jo nyt on löydettävissä gee­
niperäisiä perusteluja sille, että nuoren huonon kohtelun ja sen seurauksen, epäso­
siaalisuuden, välillä on tietty geeniperäinen edellytys, tai sille, että lapsen kasvatta­
minen yhteisöllisesti  saattaa olla suositeltavampaa kuin perheessä.  – – Geeni-Suo­
messa geenitieto olisi kansallinen missio, niin kansanvalistuksen pääsisältö ja arki­
sen  elämän ohjaaja  kuin  talouselämän moottori.  Kansalaisen  tulisi  tuntea  itsensä 
geenejään myöten  samalla  kun tietoliikenneyritykset  järjestävät  helpon,  tarkan ja 
turvallisen tavan välittää tietoa rekistereistä asiakkaille.249
Argumentaation mukaan uusi tieto on hyvä, joten sen oikea käyttö johtaa hyviin 
lopputuloksiin.
Kaikki neljä argumenttia geenipankkien perustamisen puolesta ovat mieles­
täni selvästi  nähtävissä yksinkertaisen modernisaation valossa.  Tiedon lisäänty­
mistä pidetään automaattisesti hyvänä asiana (ensimmäinen ja neljäs argumentti) 
tai ainakin niin merkittävänä, että tiedon käyttötavat (toinen argumentti) tekevät 
tyhjäksi sen hankkimisen ikävät sivuvaikutukset. – Näin on siitä huolimatta, ettei 
ole mitään takeita siitä, että geenipankkitutkimuksella on yhtäkään käytännöllistä 
sovellusta tai siitä, ettei näitä sovelluksia saataisi käyttöön myös muunlaisen tai 
muualla tehdyn tutkimuksen avulla. – Riskiyhteiskuntateorian mukaan riskit ovat 
varallisuuden tuotannon sivuvaikutuksia, joita tästä syystä siedetään. Ajatus geeni­
pankeista varallisuuden tuottajina (kolmas argumentti) sopii tähän yhteyteen täy­
dellisesti: geenipankin aikaansaama yritteliäisyyden ja työllisyyden lisääntyminen 
ovat syy geenipankin perustamiseen sivuvaikutuksista huolimatta.
Asiantuntijavalta geenipankeissa
Geenipankkien yhteiskunnallinen tai poliittinen säätely on epätäydellistä. Geeni­
pankkeja koskevaa lainsäädäntöä tutkineet Gibbons et al. kirjoittavat johtopäätök­
sissään tyrmäävää tekstiä:
Perinteiset tai yleistettävät lailliset käsitteet, periaatteet ja rakenteet – erityisesti tie­
toon  perustuvan  suostumuksen  menettelyt,  tietosuojanormit  sekä  omistuksen  ja 
omaisuuden mallit  – eivät yksinkertaisesti riitä.  – – On todellakin hyvin vaikea sa­
noa varmasti, minkä lakien alaisuudessa geenitietokannat toimivat  – –. Myös tutki­
mukseen osallistuville ja heidän perheenjäsenilleen voi olla hyvin vaikea selvittää, 
249 Haapala 2004. Haapala toistaa pitkälti Osmo Kuusen visioita, ks. Kuusi 2004.
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mitkä ovat heidän todelliset lailliset oikeutensa ja miten keskenään kiistelevät oikeu­
det ja edut (esimerkiksi tietojen saaminen geenipankista, palautteen ja neuvonnan 
saaminen ja  yksityisyyden suojaaminen)  priorisoidaan  ja  määritellään.  Tutkimuk­
semme on paljastanut myös, että toisinaan lain kirjaimen ja toteutuksen välillä on 
aukkoja.250
Toisin sanoen: Gibbonsin et al. havaintojen mukaan lainsäädäntö on sekavaa ja 
epätäydellistä  – ja silloinkin kun säätelyä on, käytännöt eivät ole sen mukaisia. 
Samalla on huomattava, että yhteiskunnan säätely geenipankkien osalta ei koske 
tutkimukselle sisäisiä asioita, vaan kysymyksessä on yritys säädellä geenipankki­
toiminnan yksilöitä koskevia riskejä. Gibbonsin et al. havainto osoittaa paikkansa­
pitäväksi riskiyhteiskuntateorian väitteen, että lainsäädännölliset ja oikeudelliset 
säätely-yritykset eivät tehoa riskituottajiin. Koska geenipankki on väkisinkin koh­
tuullisen laaja ja kustannuksiltaan kallis organisaatio, on selvää, että tässä organi­
saatiossa joku käyttää valtaa. Mikäli valta ei ole yhteiskunnan valitsemilla poliitti­
silla  päättäjillä,  se  on  asiantuntijoilla  – geenipankkitutkimukseen  osallistuvilla 
valta ei ainakaan ole. 
Poliittiset säätely-yritykset – tehottomia tai ei – eivät ole biotutkijoiden mie­
leen. Häyry et al. kertovat Suomen Lääkärilehdessä haastattelututkimuksesta, jos­
sa selvitettiin biotieteilijöiden suhtautumista tutkimuksen eettiseen säätelyyn:
Pilottitutkimuksemme  mukaan  tutkijat  korostavat  voimakkaasti  omaa  vastuutaan 
työnsä hyvästä suorittamisesta. Ajatus pelkästä yläpuolelta tulevien sääntöjen nou­
dattamisesta tuntui  vieraalta eikä päätösvaltaa haluttu antaa tai sälyttää millekään 
tieteen ulkopuoliselle järjestelmälle. – – Säännökset koettiin myös jäykiksi ja sovel­
tumattomiksi  tutkimustyön todellisuuteen,  jossa  ei  aina  etukäteen tiedetä,  kuinka 
hanke vuosien mittaan elää ja kehittyy.  – – Hyvien käytäntöjen kehittäminen tutki­
joiden kesken sai osakseen jakamatonta suosiota. Ulkoista säätelyä pidettiin välttä­
mättömänä ylilyöntien estämiseksi,  mutta  erilaiset  arviointiprosessit  nähtiin myös 
työtä hidastavina tekijöinä. Julkisen sanan aika ajoin esittämiä tiedekriittisiä kannan­
ottoja pidettiin merkkinä tietämättömyydestä ja sensaatiohakuisuudesta.251
Vastarinnassa ulkoista säätelyä kohtaan ei ole geenipankkien tapauksessa kuiten­
kaan kyse puhtaasti tieteen autonomian turvaamisesta. Kyse on myös siitä, että tä­
män ulkoisen säätelyn sisältö – hyväksytyt eettiset periaatteet ja normit – on yh­
teensopimaton geenipankkitutkimuksen kanssa. Siksi periaatteita on yritetty muo­
kata tai sovitella (Hansson et al.), esitetty vaihtoehtoisia arvoperustoja (Chadwick 
& Berg) tai ne on hylätty kokonaan (Launis). Pääasia näyttää olevan, että tutkimus 
250 "Traditional or generalised legal concepts, principles and frameworks – most notably, informed 
consent procedures, data protection norms, and ownership and property regimes – are simply 
inadequate to the task. – – Indeed, it is very difficult to ascertain precisely what laws do govern 
genetic databases – –. Similarly, it can be difficult for participants and their family members to 
ascertain the true scope of their legal rights, and to predict how competing rights or interests 
(for example, in gaining access to PGD [Population Genetic Database] information, seeking 
feedback or counselling, and maintaining privacy) will be prioritised and determined. At times, 
too, as the examination above has revealed, there are gaps between the apparent law on the 
books and the legal reality." Gibbons et al. 2005, 125–126.
251 Häyry et al. 2004, 3073.
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ei saa vaarantua. Tutkimuksen etu on tärkeämpi kuin koehenkilöiden etu, ja teho­
kas geenipankkitutkimus on tärkeämpää kuin eettisten periaatteiden noudattami­
nen. Ulkoisen säätelyn liiallisuudet ja mediassa esitetyt kriittiset arviot ovat tutki­
joille riesa,  jonka nähdään johtuvan "tietämättömyydestä tai  sensaatiohakuisuu­
desta". Beckin termein kyseessä olisi siis yleisö "insinöörinalkuina" tai vaihtoeh­
toisesti irrationaalisina toimijoina – ensimmäinen vika olisi korjattavissa tietoa li­
säämällä, jälkimmäiselle ei taas voi mitään.252 Myös geenipankkitutkimusta sääte­
levien eettiset komiteat voi nähdä osoituksena asiantuntijoiden vallasta.
Kerr & Cunningham-Burley huomauttavat, että tiedemiesten tapana on vaa­
tia avainroolia tieteen säätelyssä mutta samalla korostaa sitä, että he eivät ole vas­
tuussa työnsä yhteiskunnallisista vaikutuksista. Tällöin valta ja vastuu eivät tieten­
kään kulje käsi kädessä, toisin kuin on yleensä totuttu odottamaan. Tarkoituksena 
näyttää  kirjoittajien  mukaan  tällöin  olevan  yhteiskunnan  sääntelyn  rajaaminen 
vain osaan tutkimusta. Samalla yritetään huolehtia siitä, ettei kansalaisten huoles­
tuneisuus pääse kasvamaan mittoihin, jossa se alkaa haitata tieteellistä työtä.253
Tie riskiyhteiskunnasta eteenpäin
Viimeisen puheenvuoron tässä luvussa saa jälleen Ulrich Beck. Miten riskien valta 
yhteiskunnassa voitaisiin murtaa ja löytää tie eteenpäin riskiyhteiskunnasta?
Teollinen  yhteiskunta  on  tuottanut  tynkädemokratian,  jossa  yhteiskunnan 
teknologisen muutoksen kysymykset eivät ole poliittisen tai parlamentaarisen pää­
töksenteon ulottuvilla, Beck toteaa. Eettisyyden vaatimukset ovat tehottomia kuin 
polkupyörän jarru lentokoneessa.  Elämme teknologisen fatalismin aikaa.  Yhteis­
kuntamme on jumiutunut modernistisen teollisuusyhteiskunnan kuulustelumenta­
liteettiin. Riskien ollessa yhä vakavampia yhteiskunnallisen säätelyn mekanismien 
vajavaisuudet ja porsaanreiät ovat yhä ilmeisempiä.254
Beck esittää kolme tulevaisuuspolkua riskiyhteiskunnalle. Ensimmäinen on 
lisää samaa: talous on ylivertainen prioriteetti, riskituotanto pysyy yhteiskunnan 
kontrollin ulkopuolella ja politiikan tehtävänä on legitimoida muualla tehdyt pää­
tökset.255
Toinen  vaihtoehto  on  teknis-taloudellisen  kehityksen  demokratisointi. 
Alueet, joihin poliittinen prosessi ei aiemmin ole puuttunut, on otettava yhteiskun­
252 Ks. s. 77.
253 Kerr – Cunningham-Burley 2000, 295–296.
254 Beck 1999, 70.
255 Beck 1992, 224–228.
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nan kontrollin alaisiksi ja niitä varten on kehitettävä omat lainsäädännölliset ja 
hallinnolliset rakenteensa. Näitä ovat yritysten taloudelliset päätökset, tieteellisen 
tutkimuksen suunnitelmat sekä uuden teknologian kehittämis- ja käyttöönottoai­
keet. Tämä on politiikan uudelleen keksimistä ja politiikan palauttamista politiik­
kaan. Tieteen ja talouden vapauden vastapainoksi asetetaan vastuu demokratialle. 
Tavoitteena on "riskien hyvinvointivaltio": missä aiemmin nähtiin yhteiskunnan 
tehtävänä varallisuuden tasaaminen, nyt tehtävä on riskien tasaaminen. Vaaroina 
tässä skenaariossa ovat Beckin mukaan byrokratia ja autoritäärisyys.256
Kolmas tie, jota Beck tuntuu itse kannattavan, on vuorovaikutuksen, dialo­
gin ja hajaannuksen tunnustamisen tie. Oikea ajattelutapa riskien ratkomiseksi on 
dialoginen suhde tieteeseen:  parhaat  asiantuntijat  tuntevat  oman alansa epävar­
muustekijät ja osaavat parhaimmillaankin vain analysoida eri näkökulmia. Heidän 
alaansa ovat riskien todennäköisyydet, ei riskien hyväksyttävyys. Hyväksyttävyy­
den arviointi ja tieteen kyseenalaistaminen on politiikan tehtävä. On jätettävä hy­
västit käsitykselle, että asiantuntijat tietävät täsmälleen tai paremmin, mikä on oi­
kein ja hyväksi itse kullekin: asiantuntijoiden monopoli on purettava. Kritiikin, it­
sekritiikin, vaihtoehtojen kartoittamisen, skepsismin ja keskustelun tavat on suo­
jattava: yhdestäkään tiedemiehestä tai asiantuntijasta ei saa tehdä rahoittajansa tai 
työnantajansa mielipideorjaa, vaan kaikilla on oltava oikeus osallistua keskuste­
luun. Asiantuntijoiden ja päätöksentekijöiden väliset neuvottelut on käytävä julki­
sesti ja niihin on osallistuttava mahdollisimman monien ja monenlaisten keskuste­
lukumppaneiden. 257
Minulle tekninen (tai ekologinen) demokratia on vastuullisen modernismin utopia. 
Se on visio  yhteiskunnasta,  jossa teknisen kehityksen ja  taloudellisen  muutoksen 
seurauksista keskustellaan ennen kuin niistä päätetään. Todistustaakka tulevaisuuden 
riskejä  ja  vaaroja  sekä  käynnissä  olevaa  ympäristön  rappeutumista  koskien  olisi 
syyllisillä pikemmin kuin uhreilla – –. 258
Tieteen tulisi Beckin mukaan vastaanottaa riskiarviot haasteina ja vastata niihin 
kysymällä itseltään perustavanlaatuisia kysymyksiä: Missä määrin riskien mini­
mointi (oire) voidaan korvata poistamalla haittojen aiheuttajat (syy)? Takerrutaan­
ko järkähtämättä umpikujia rakentavaan erehtymättömyyteen vai tunnustetaanko 
käytännöllisen  oppimisen  tarve?  Voidaanko  kapea-alaisen  ja  tilkkutäkkimäisen 
256 Beck 1998, 19–21. Beck 1994, 33. Beck 1992, 228–230.
257 Beck 1994, 48–49. Beck 1998, 13–14. Beck 1992, 231–235.
258 "To me, technical (or ecological) democracy is the utopia of a responsible modernity, a vision 
of society in which the consequences of technological development and economic change are 
debated before the key decisions are taken. The burden of proof regarding future risks and 
hazards and current environment degradation would lie with the perpetrator rather than the 
injured party – –." Beck 1998, 21.
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erikoistumisen, jossa kukaan ei vastaa toiminnan kokonaisvaikutuksista, asemesta 
erikoistua kontekstissa, kokonaisuutta ajatellen? Beckin mukaan tieteen edustajien 
tulisi kysyä itseltään, miten tieteen muka tuntemattomia sivuvaikutuksia tutkitaan. 
Tiedemiesten tulisi kehittää itsenäisiä ja teoreettisesti kestäviä vaihtoehtoja, jotka 
valaisevat, mistä riskit ovat peräisin ja miten ne voidaan poistaa. Vastuullisuus on 
palautettava yhtälöön, todistustaakat on jaettava uudelleen, valta on jaettava uu­
delleen vaarojen tuottajien ja arvioiden välillä ja teknologisista vaihtoehdoista on 
käytävä julkista keskustelua.259
Näyttää siltä, että tässä kappaleessa esitetyt tulevaisuuspolut tai riskien vas­
tamyrkyt eivät auta ratkaisemaan geenipankkien eettisiä kysymyksiä. Beckin ris­
kiyhteiskuntateorian valossa näyttää olevan niin, että geenipankit ja niiden perus­
tamispyrkimykset ovat vain eräs pintakuohu suuremmasta vääristymästä yhteis­
kunnassa eikä geenipankkeja voi käsitellä kokonaisuudesta irrallisena. Tilanteen 
ratkaiseminen, jos Beckiä seurataan, vaatisi koko yhteiskunnan paradigman muu­
tosta, jolloin tieteen ja teknologian asema yhteiskunnassa tulisi uudelleen määri­
teltäväksi. Tällaista muutosta tuskin äkkiseltään tapahtuu ilman jonkin merkittä­
vän kriisin tai katastrofin sattumista.
259 Beck 1992, 157–158, 173–178.
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V. Johtopäätöksiä
Geenipankit ovat monimutkaisia systeemejä. Nämä tutkimuksen apuvälineiksi tar­
koitetut tietokannat sisältävät kimpun moraalisia ongelmia, joihin ei ole olemassa 
selviä ratkaisuja. Mitä syvemmälle olen perehtynyt geenipankkien eettisiin kysy­
myksiin,  sitä  monimutkaisemmiksi  nämä kysymykset  ovat  paljastuneet.  Kysy­
mykset lääkäri–potilassuhteen muutoksesta, tietoon perustuvan suostumuksen hy­
väksyttävästä muodosta, yksityisyyden suojasta sekä tietojen saanti- ja käyttöoi­
keuksista eivät ole ratkaistavissa soveltamalla yleisesti hyväksyttyjä tutkimuseetti­
siä periaatteita ja näistä periaatteista nousevia normeja. 
Kysymyksiä  mutkistaa  entisestään  geenitiedon  poikkeuksellinen  luonne. 
Useissa lähteissä on nähty vaivaa geenitiedon erityisluonteen kumoamiseksi  tai 
kysymys on kuitattu ratkaisemattomana, jonkinlaisena makuasiana. Olen tässä tut­
kielmassa tarkastellut tätä kysymystä kuudesta näkökulmasta, ja osoittanut, että 
vaikka yksikään näistä näkökulmista ei yksinään tee geenitiedosta ainutlaatuista, 
näkökulmien yhteisvaikutuksen vuoksi geenitieto todella on erityisasemassa muu­
hun lääketieteelliseen tietoon verrattuna.
On omituista, että geenipankkien kannattajat toisaalta kiistävät geenitiedon 
erityislaadun mutta samalla toivovat, että geenitiedon yhteiskunnallinen merkitys 
kasvaisi (esim. Kuusi 2004). Vielä tätäkin hämmentävämpää on se, että jos kerran 
geenitiedon erityisyys kokonaan kielletään, sen keräämiseksi ja tutkimiseksi ol­
laan valmiita näkemään suunnatonta vaivaa! 
Tässä yhteydessä on tärkeää korostaa, että tekemäni havainto geenitiedon 
erityisyydestä ei tee siitä ratkaisevampaa ihmisen hyvän elämän kannalta. Geeni­
tiedon erityislaatu ei anna minkäänlaista syytä fatalismiin: geenit eivät ole ainut 
elämäämme määrittävä tekijä – mutta ne ovat yksi näistä tekijöistä. Geenit eivät 
yksin määrää tulevaisuuttamme – mutta ne vaikuttavat siihen. En ole valmis teke­
mään havainnoistani  muita  johtopäätöksiä  kuin  sen,  että  geenitiedon erityisyys 
vaikuttaa geenipankkien etiikkaan ainakin kahdella tavalla: ensinnäkin näiden eri­
tyisten tietojen kerääminen ja rekisteröinti aiheuttavat monia riskejä,  ja toiseksi 
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geenitiedolla ja  sen leviämisellä on potentiaali  muuttaa yhteiskuntaa monin ta­
voin. Geenitiedon mukanaolo tekee geenipankkien eettisistä kysymyksistä monta 
kertaluokkaa vakavampia kuin jos kyseessä olisi jonkin triviaalimpien terveystie­
tojen rekisteri.
Kansainvälinen tiedeyhteisö on varsin hyvin tietoinen geenipankkeihin si­
sältyvistä eettisistä ongelmista ja siitä, että geenipankit eivät ole helposti yhteen­
sovitettavissa eettisten periaatteiden kanssa. Nämä ongelmat eivät kuitenkaan ole 
tulleet esteeksi geenipankkien perustamishaluille esimerkiksi Suomessa. Pahim­
millaan näyttää käyneen niin, että ongelmien tiedostamisen seuraus on ollut johto­
päätös, että lääketieteen etiikan pelisääntöjä on muutettava. Vaikka tiukan seuraus­
eettisistä tai utilitaristisista lähtökohdista tällaiseen johtopäätökseen voisikin tulla 
– hyvä tarkoitus pyhittää keinot –, kaikki eivät kuitenkaan ole valmiit ajatusta al­
lekirjoittamaan. 
Geenipankkien perustamishankkeissa on kyse myös merkittävästä julkisen 
vallan käytöstä. Väestöpohjaisiin geenipankkeihin liittyy lainsäädäntötoimenpitei­
tä,  julkinen terveydenhuoltojärjestelmä,  väestörekistereiden käyttötapoja  ja  niin 
edelleen. Geenipankit eivät myöskään synny ilmaiseksi. Olisi siis melkoisen tär­
keää, että näin kontroversseistä suunnitelmista käytäisiin perusteellinen julkinen 
keskustelu. Tätä keskustelua ei voida käydä pelkästään tutkimuksen etujen ehdoil­
la eivätkä siihen voi osallistua vain geenitutkijat: on pohdittava yhteiskunnan ko­
konaisetua. Keskustelua ei ole syytä myöskään lykätä vaiheeseen, jossa asian val­
misteluun on jo käytetty huomattavasti aikaa ja suunnitelmat ovat hyväksymistä 
vaille valmiit. 
Olen tutkielmassani tullut siihen johtopäätökseen, että geenitutkimus aiheut­
taa riskejä koko yhteiskunnalle. Nämä riskit todennäköisesti ilmaantuvat joka ta­
pauksessa,  perustettiin  geenipankkeja  ei  – geenitutkimus  ei  ole  geenipankeista 
täysin riippuvainen. Väestöpohjaisissa geenipankeissa suuri osa väestöä tulisi kui­
tenkin osallisiksi niiden tuottamiseen. Kyseiset koko yhteiskunnalle koituvat riskit 
ovat ennen kaikkea syrjinnän ja leimaamisen riskit. Myös paine käyttää geenitie­
toja työelämässä ja vakuutustoiminnassa kasvaa sitä mukaa, mitä enemmän ja mi­
tä helpommin näitä tietoja on saatavilla. 
Näiden riskien vakavuus saa minut ihmettelemään tiedeyhteisön suhtautu­
mista geenipankkeihin: riskejä ei haluta tiedostaa tai ne katsotaan toisarvoisiksi 
tutkimuksen tärkeyden vuoksi. Hämmästyttävin havainto on ollut, että geenitutki­
joiden mieliin ei ole lainkaan pälkähtänyt, että riskejä tuottavasta ja eettisten peri­
95
aatteiden kanssa ristiriitaisesta tutkimusta tulisi kenties luopua ja että geenipankit 
tutkimuksen välineenä tulisi torjua.
Toinen hämmästyttävä piirre geenipankeissa on se, että sekä olemassa ole­
vissa geenipankeissa että ehdotelmissa tutkimuksen etu asetetaan yksilöiden edun 
edelle kautta linjan.  Tämä piirre on entistä huomiotaherättävämpi, kun sen taus­
talla  näyttävät  olevan  pelkästään  kustannukset,  käytännöllisyys  ja  ajansäästö. 
Näytteiden luovuttajien oikeus ratkaista erikseen jokaiseen yksittäiseen tutkimuk­
seen osallistuminen on torjuttu mahdottomana. Kuitenkin tilanteita, joissa uuden 
suostumuksen pyytäminen tutkimukseen osallistumisesta on täysin mahdotonta, 
voidaan kuvitella olevan sangen vähän: geenipankkeihin ei tallenneta nimettömiä 
tietoja ja potilastiedot päivittyvät pankkiin terveyspalveluista koko ajan. Silti gee­
nipankkien kannattajat puhuvat kuin koehenkilöiden tavoittamattomuus olisi pi­
kemminkin pääsääntö. Tällä verukkeella ollaan valmiita poistamaan kokonaan yk­
silön päätösvalta hyväksyä tai hylätä yksittäisiin tutkimuksiin osallistuminen. Pi­
täisi muistaa, että geenitutkimus saattaa olla tutkimuskohteiltaan hyvinkin kontro­
verssia eikä ole mitään takeita siitä, että kaikki tutkimuksen päämäärät ovat kaik­
kien ihmisten mielestä kannatettavia tai hyväksyttäviä. 
Olen yrittänyt  selittää näitä  hämmentäviä lähestymistapoja  Ulrich Beckin 
riskiyhteiskuntateorian  käsitteillä.  En ole  pitänyt  Beckin  teoriaa  itseisarvoisena 
enkä ole halunnut takertua Beckin käsitteiden yksityiskohtiin. Teoria näyttää kui­
tenkin ainakin yleisellä tarkastelutasolla selittävän monet geenipankkeihin liittyvät 
ilmiöt. Ensinnäkin geenipankit voidaan nähdä riskejä tuottavina systeemeinä. Bec­
kin teoriassa suuriakin riskejä  tuottavat  järjestelmät  saatetaan hyväksyä  tieteen 
edistyksen nimissä tai taloudellisten etujen vuoksi; näin näyttää olevan geenipank­
kien tapauksessa. Riskiyhteiskunnassa tieteen kritiikki kuitataan tietämättömyyte­
nä,  irrationaalisuutena tai  hysteriana.  Todellinen valta keskittyy asiantuntijoille, 
jotka hallitsevat riskimääritelmiä.
Eettisessä analyysissä geenipankkien tietojen hankinnasta, tietojen käytöstä 
ja koehenkilöiden asemasta olen pitänyt tiukasti kiinni lääketieteen etiikan periaat­
teista Beauchampin & Childressin ja Rendtorffin & Kempin muotoilemina sekä 
näistä  periaatteista  nousevista  Euroopan  biolääketiedesopimuksessa  ilmaistuista 
normeista. Tässä arvioinnissa on ainakin se heikkous, että se sortuu tietynlaiseen 
paternalismiin:  asiantunteva arvioija  ratkaisee,  millaiset  menettelyt  ovat kunkin 
yksilön kannalta hyväksyttäviä ja on tietävinään ihmisten puolesta, mikä on heille 
hyväksi. Sanottakoon siis tässä, että mielestäni ihmisillä tulee olla vapaus halutes­
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saan ryhtyä osallisiksi geenipankkitutkimuksiin ja luovuttaa DNA-näytteitään ja 
muita tietojaan tutkijoille. Samalla kuitenkin ihmisten oikeuksiin kuuluu tällaisten 
suostumusten peruuttaminen tai muokkaaminen. Geenipankeissa näitä yksilön va­
pauksia  rajoitetaan  tarpeettomasti  ja  perusteettomasti.  Yhteiskunnan  ei  tarvitse 
niin vain sallia ja tukea tällaisten instituutioiden perustamista.
Geenipankkien etiikkaa tutkiessani hälyttävin vastaani tullut ajatus oli eri­
laisten olemassa olevien suomalaisten näytekokoelmien muuntaminen geenitutki­
muksessa käytettäväksi  väestörekistereitä ja potilastietokantoja apuna käyttäen. 
Idean esittäjät ovat nähneet tarjolla olevan mahdollisuuden suomalaisen geenipan­
kin varaslähtöön: valmiiksi kerättyinä on vitriineissä suurempia kokoelmia kuin 
esimerkiksi  Britanniassa toivotaan kerättävän usean vuoden aikana – nämä ko­
koelmat vain odottavat pääsyä tutkijoiden käyttöön! Siirron mahdollistamiseksi on 
esitetty lain säätämistä. Idean esittäjät eivät ole tainneet ajatella loppuun asti, mitä 
ovat ehdottamassa. Ajatus jonkin tiettyjen tautien tutkimukseen kerättyjen näyte­
kokoelmien siirtämisestä yleisen geenitutkimuksen käyttöön on tuomittava suoral­
ta kädeltä. Ensinnäkin näytteiden luovuttajat siirrettäisiin hoidollisen tutkimuksen 
piiristä ei-hoidolliseen tutkimukseen. Toiseksi, kenelläkään ei ole oikeutta päättää 
tutkimukseen osallistumisesta toisen puolesta. Kolmanneksi, geneettinen tutkimus 
eroaa luonteeltaan muusta tutkimuksesta geenitiedon erityislaadun vuoksi. Neljän­
neksi,  ihmiset  saattaisivat  vastustaa  tutkimukseen  osallistumista  mistä  tahansa 
muusta syystä. Ja viimeiseksi: Miksi asiasta tulisi säätää laki – miksi henkilöiltä ei 
voisi pyytää henkilökohtaista suostumusta? Kuolleet ovat asia erikseen ja nimettö­
miä näytteitähän geenipankkeihin ei haluta.
Voitaisiinko perustaa moraalisesti kannatettava geenipankki? Ajatuksella voi 
leikitellä hetken. Moraalisen geenipankin tulisi olla monella tavalla erilainen kuin 
olemassa olevat toteutukset. Ensinnäkin koehenkilöiden etu tulisi aina ja kaikissa 
tilanteissa asettaa tutkimuksen edun edelle. Tämä tarkoittaisi esimerkiksi sitä, että 
yksilö voisi ongelmitta päättää osallistumisestaan yksittäisiin tutkimuksiin tai tiet­
tyihin tutkimustyyppeihin. Tutkimuksesta voisi vetäytyä helposti milloin tahansa, 
jolloin kaikki henkilöstä pankkiin tallennetut tiedot hävitettäisiin muitta mutkitta. 
Tutkimussuunnitelmat hyväksyvän eettisen komitean äänioikeutetut jäsenet olisi­
vat pääasiassa maallikoita ja komitea valittaisiin kenties samaan tapaan kuin kärä­
jäoikeuksien lautamiehet. Nämäkään muutokset eivät kuitenkaan ratkaisisi tieto­
jen luovuttamisen ongelmia tai geenitiedon yhteiskunnalle aiheuttamia riskejä.
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Ulrich Beck esittää joitakin malleja ja tapoja, joilla riskiyhteiskunnan pattiti­
lanteesta voitaisiin päästä eteenpäin. Mielestäni ainakin Beckin dialogia korosta­
vassa kolmannessa ratkaisuehdotuksessa on paljon järkeä. Yhteiskunnan ei sovi 
toimia minkään eturyhmän vetojuhtana. Tätä asemaa ei tule antaa myöskään tie­
teelle  ja teknologialle.  Ainakin on syytä hylätä teknologinen imperatiivi,  jonka 
mukaan  kaikkea  tutkimusta,  joka  jonkun päähän  pälkähtää,  on  syytä  tehdä,  ja 
kaikkia teknologisia keksintöjä, jotka tutkimus mahdollistaa, on käytettävä. Mo­
raalisessa toiminnassa ratkaisevaa on oikein tekeminen eikä sen tekeminen, mikä 
on taloudellista,  hyödyllistä  tai  helppoa.  Geenipankkiehdotusten tapauksessa ei 
ole syytä vaipua teknis-tieteelliseen vauhtisokeuteen, vaan on syytä pysähtyä ky­
symään ja keskustelemaan: Onko tämä oikein? Mitä hyvää tästä seuraa, kenelle – 
ja millä kustannuksin?
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